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INTRODUCCION

La eleccion del tratamiento quirdrgico del cancer de mama depende en gran medida de las
caracteristicas del tumor y de los deseos de la paciente. Cuando las circunstancias clinicas lo
permiten, las mujeres pueden optar a elegir el tipo de intervenciéon quirdrgica y en ese
momento, se enfrentan a un proceso de toma de decisién donde deben deliberar sobre La
decisidn final ante las distintas opciones quirurgicas derivadas del cdncer de mama. Cualquier

eleccién es buena, y ninguna opcidn debe considerarse ni buena ni mala.

El proceso de toma de decision debe guiarse por las pruebas clinicas y las preferencias de la
paciente. Se debe garantizar que la decisién de las mujeres sea de calidad y se haya tomado
de forma libre, consensuada, colaborativa, guiada por las y los profesionales sanitarios y libre
de cualquier condicionante o discriminacién. En este sentido, se ha defendido que el proceso
de toma de decision debe promover la autonomia de las mujeres, empoderandolas a

participar activamente en la toma de decisiones.

No obstante, el proceso de toma de decision ante las distintas opciones quirurgicas suele estar
mermado por multiples cuestiones. A pesar de esta aceptacion extendida sobre los beneficios
de implementar un proceso de toma de decisién compartida y de calidad entre las y los
profesionales y las mujeres, existen datos limitados sobre como sucede dicho proceso. Para
nuestro conocimiento, la consideracion de las preferencias de las mujeres y la participacién
del equipo médico en el proceso de toma de decisidn ante las distintas opciones quirurgicas

derivadas de un cancer de mama, nunca antes se habia abordado en nuestro territorio.

Este informe tiene como objetivo general identificar el proceso de toma de decision,
atendiendo a las dos partes implicadas en el proceso de toma de decisidn: las mujeres y el
personal médico. Con ello, se pretende mejorar los conocimientos sobre el proceso y los
aspectos de mejora de los aspectos asistenciales de las mujeres que se someten a cualquier

intervencion quirdrgica derivada de un cdncer de mama.






CONTEXTUALIZACION

El cancer mas frecuente en mujeres

El cdncer de mama es el cdncer mds frecuente en las mujeres en Espafia con 34.750
diagndsticos en este 2022. Segun el observatorio de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer
(AECC), en el 2023 se han detectado 153 nuevos casos de cancer de mama de cada 100.000
mujeres en la Comunidad Autdnoma Vasca (CAV), un total de 1.741 casos. Los factores de
riesgo mas importantes incluyen: predisposiciéon genética, exposiciébn a estrégenos
(enddgenos y exdgenos, incluida la terapia de reemplazo hormonal a largo plazo), radiacién
ionizante, baja paridad, alta densidad mamaria y antecedentes de hiperplasia atipica (Cardoso
et al.,, 2019). Ademas, las variables del estilo de vida como la dieta de estilo occidental, la
obesidad y el consumo de alcohol también contribuyen al aumento de la incidencia del cancer
de mama. Una cuarta parte de los cdnceres de mama ocurren antes de los 50 afios y un
porcentaje inferior al 5%, antes de los 35 afios (Asociacion Espaiiola Contra el Cancer, 2018;

Sociedad Espaiiola de Oncologia Médica, 2023).

Figura 1.

Evolucion de los casos de cancer de mama en la CAV
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Nota. Grafica de la evolucion de los casos de cancer de mama durante los ultimos once afios en la Comunidad

Auténoma Vasca. Datos tomados del observatorio de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer.



Figura 2.

Nuevos casos por tipo de cancer - CAV
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Nota. Grafico del nUmero de nuevos casos de cancer en 2023 en la Comunidad Auténoma Vasca. Los datos son
referentes a mujeres y se dividen por tipos de cancer. Datos tomados del observatorio de la Asociacion

Espafiola Contra el Cancer.

Tratamiento y opciones quirurgicas: mastectomia y reconstruccion

Aunque el tratamiento del cdncer de mama precoz se realiza mediante la combinacién de
varias modalidades locales y sistémicas, segun la AECC, un 64% de las mujeres se somete a
una mastectomia como parte de su tratamiento. Esta cirugia supone la extirpacién parcial o
total del seno y como consecuencia, las mujeres reportan un impacto y deterioro multinivel
en la imagen corporal, funcionamiento sexual y, en consecuencia, en su calidad de vida

(Garcia-Solbas et al., 2021; Gargantini & Casari, 2019).

En funcién del contexto clinico, el prondstico y la situacion personal, la propia intervencion de
la mastectomia puede preceder principalmente tres escenarios u opciones quirurgicas a las

mujeres:



1) Reconstruccidon mamaria inmediata: puede llevarse a cabo durante la misma
intervencién de mastectomia dirigida a la extirpacion del tumor o de la mama, haciendo
posible que en una sola intervencion se puedan realizar la extirpacidn, implantacién y/o

reconstruccidn mamaria (Garcia-Etienne et al., 2012).

2) La reconstruccion a posteriori: implica la creacién de un colgajo de piel durante la
misma intervencion de mastectomia que permite la implantacion de una proétesis

mamaria a posteriori (Garcia-Etienne et al., 2012).

3) El cierre plano o la cirugia conservadora: implican la no reconstruccién de la mama

(Morrison & Karp, 2022).

Enfoque médico

La reconstruccién mamaria se muestra como un componente importante del tratamiento y
como medio para la mejora estética y la reduccién del trauma fisico y psicoldgico tras la
mastectomia (Al-Ghazal et al., 2000; Atisha et al., 2008; Jagsi et al., 2014; Metcalfe et al., 2015;
Morrow et al., 2014; Pusic et al., 2017; Rowland et al., 2000; Wilkins et al., 2000). Sin embargo,
por lo general, la reconstruccidon no es una eleccidn prioritaria para la mayoria de las mujeres,
ya que un 30-40% de las mujeres recurren a ella. En gran medida, las barreras para no elegir
dicha opcidn vienen precedidas, desde el punto de vista médico, por el riesgo quirdrgico y las

multiples complicaciones generadas (Sebri et al., 2021).

Los datos demuestran que la mayoria de las mujeres acaban o bien siendo delegadas en su
decisidn debido a las circunstancias clinicas de la situacion, u optando por la no reconstruccién
del pecho (el 60-70% de las mujeres con mastectomia). En esta misma linea, existe una
tendencia creciente de mujeres que buscan un cierre plano tras una mastectomia. No

Ill

obstante, cabe destacar que la definicion de la técnica del “cierre estético plano” (flat closure)
es muy reciente y novedosa para el mundo médico, ya que el Instituto Nacional del Cancer de
Estados Unidos afiadié dicho término a su diccionario de terminologia sobre el cancer en el
2021 (National Cancer Institute, 2011). A su vez, algunos y algunas profesionales de la cirugia
plastica denuncian que existe una escasez en la bibliografia sobre los aspectos técnicos del

cierre plano estético tras la mastectomia (Crown & Buchanan, 2022; Djohan et al., 2020) y una



clara necesidad de mas investigacién sobre las mujeres que optan o acaban con un cierre
plano (Morrison & Karp, 2022). Es interesante destacar que se ha identificado que hasta el
22% de las mujeres experimentaron una «negacion del cierre plano», lo que significa que no
se les ofrecio la opcidn de un cierre plano como posible opcidn por parte de los sanitarios que
les informaron de las opciones quirdrgicas, o que no recibieron apoyo en su decisidon de optar
por un cierre plano, o no se sometieron al procedimiento quirurgico acordado, quedando con

un exceso de piel (colgajo) cuando expresaron al cirujano su deseo de ir planas (Baker, 2021).

Dimension personal

Segun Cohen (Cohen et al.,, 2016) la informacién quirdrgica (tiempo, cicatrizacién,
recuperacion, etc.) y sus riesgos derivados son razones que interfieren en la toma de decisién.
Ademas, Wilkins (2018) recuerda que cada tipo de intervencién implica mas o menos riesgos
y beneficios, los cuales deben ser transmitidos, analizados y considerados detenidamente

(Wilkins et al., 2018).

Sin embargo, eso no es todo, ya que la decisidon de someterse o no a la reconstruccion mamaria
o alaopcion del cierre plano es compleja y sensible a otras multiples influencias y preferencias
de las pacientes, las cuales estan marcadas por el propio entorno personal, familiar y social.
Actualmente, (Flitcroft et al., 2017; Freeman et al., 2018; Gargantini & Casari, 2019) se han
descrito como determinantes los siguientes factores: la percepcién de la imagen corporal,
normas estéticas y culturales, miedos, la presidn social y familiar, sentirse util en las relaciones
sexuales, laborales, amistosas y sociales, sentirse libre de no llevar la protesis y vestir ropa que
les gusta, etc. (Flitcroft et al., 2017; Freeman et al., 2018; Gargantini & Casari, 2019; Keirns &
Goold, 2009). Por lo tanto, los estudios invitan a ampliar la informacion de la dimension
personal para que el proceso de decision deba abordarse de manera totalmente

individualizada y personalizada, mas allad de protocolos y procesos poco flexibles.



Visidn y respuesta feminista

Ante este contexto, la vision feminista y socioldégica mas actual denuncia la discriminacién,
microviolencia, patologizacidn e instrumentalizacion de la mujer en el proceso donde sucede
la eleccidn de la opcidn quirdrgica. Este enfoque manifiesta que cuando la mujer se enfrenta
a las distintas opciones quirurgicas precedidas de una mastectomia, se anteponen como
principales argumentos la imagen corporal normativa y el reforzamiento de una identidad
femenina normada bajo imposiciones de género con el fin de lograr una estética aceptable
acorde a la presion ejercida por unos determinados cdnones sociales. Esto conlleva la
denuncia por haber desplazado y patologizado a las mujeres que tienen como preferencia "ir
planas" (Rosenkranz, 2021); un acto que podria considerarse discriminatorio, por el hecho de
no anteponer la busqueda de las alternativas estéticas. Por lo tanto, los mandatos de género
pueden actuar como catalizadores y agravantes invisibles de la vulnerabilidad, baja

autoestima y salud integral desde multiples frentes.

En esta misma linea, son alarmantes los resultados contradictorios y de altos niveles de
incertidumbre, arrepentimiento, insatisfaccién y conflicto reportados en mujeres con
reconstruccién mamaria (Chen et al., 2010; Lee, et al., 2016; Sepucha et al., 2019; Sugrue et
al., 2013; Zugasti & Hontanilla, 2021), lo cual provoca efectos negativos de la salud psicosocial
de las mujeres. Por el contrario, las escasas referencias recientes demostraron que hasta el
74-83% de las mujeres que no se sometieron a la reconstruccién inmediata estaban
satisfechas con su decisidn de no hacerlo (Baker et al., 2021; Baker & Attai, 2021; Tyner & Lee,

2021; Wakeley et al., 2020).

Ante ello, en los Ultimos afios, se han desarrollado grupos de defensa y comunidades
nacionales e internacionales que emergen en linea como parte del movimiento «Going Flat»,
cuyo objetivo es aumentar la concienciacion y la aceptacion del cierre plano como una opcién
viable y proporcionar informacion y apoyo a las pacientes que no estan interesadas en la

reconstruccién (Bowles, 2020; La, 2019; Rabin, 2020; Wakeley, 2020).



Proceso de toma de decision de calidad

Son multiples las razones que afectan a las mujeres en la calidad del proceso de decision a la
hora de decantarse por las distintas opciones quirurgicas, entendiendo como calidad el grado
en que la decisidon ha sido informada y asimilada, siendo esta coherente con las preferencias
de la paciente (Lee et al., 2011, 2016; Sun et al., 2013). Esto se debe, en gran medida, a un
proceso de decisién sumamente complejo, marcado y minado por un contexto de
vulnerabilidad el cual podria suscitar a las mujeres a tomar decisiones de baja calidad ante las

diferentes opciones quirurgicas.

Contexto de vulnerabilidad

A continuacién, se analizan dos contextos de vulnerabilidad diferentes que influencian de
forma simultanea en el proceso de la toma de decision de las mujeres: por un lado el contexto
clinico y asistencial y por otro, el contexto personal, los aspectos sociales y los mandatos de

género.

1) Contexto clinico y asistencial

El curso clinico y prondstico de cada paciente marca la determinacién del tipo y la magnitud
de la intervencién quirurgica, donde, en muchas ocasiones, no hay alternativa posible (Bosch,
2014; Zurita, 2021). No obstante, hay pacientes que si pueden participar en la toma de
decisidon sobre el tipo de intervencién quirdrgica ante una mastectomia (reconstruccion

mamaria inmediata, colgajo, cierre plano o cirugia conservadora).

Cada tipo de intervencidon implica mds o menos riesgos y beneficios, los cuales deben ser
transmitidos, analizados y considerados detenidamente. En este sentido, la informacién
relacionada con la duracién de la intervencidn, la cicatrizacién, la recuperacién, los detalles y
riesgos derivados de la cirugia son razones que interfieren en la toma de decisidn de las
mujeres ante las distintas opciones quirurgicas (Cohen et al., 2016; Wilkins et al., 2018). En
este punto, la relacidon con las y los profesionales sanitarios de referencia es de suma
importancia en la toma de decision. Este aspecto tiene especial relevancia ya que, atendiendo
al contexto de cada servicio, sistema sanitario y localizaciéon geografica, la reconstruccién

mamaria podria tener mayor presencia dentro de las opciones quirurgicas precedidas por el



pragmatismo de la inminencia de la mastectomia y la optimizacidn de los recursos y procesos
quirargicos (Bosch, 2014; Brennan et al., 2020; Jagsi et al., 2014; Lee et al., 2017; Sun et al.,
2013; Zurita, 2021).

Ademas, los programas de apoyo educativo en la toma de decisidn sobre la reconstruccién
mamaria después de la mastectomia suelen proporcionar informacién estdndar o limitada
sobre los aspectos quirdrgicos, centrandose sobre todo en los riesgos quirurgicos. Es mas,
dichos protocolos de educacién no han sido desarrollados utilizando métodos de disefio de
ayudas especificas o basados en marcos tedricos aceptados, y/o no han sido disefiados
especificamente para abordar la reconstruccién mamaria (Berlin et al., 2019; Heller et al,,
2008; Hui, 2015; Luan et al., 2016; Manne et al., 2016; Paraskeva et al., 2018; Politi et al., 2020;
Sherman et al., 2016). Por lo tanto, estas herramientas, en concreto los programas hasta ahora
conocidos en nuestro territorio (Instituto de las Mujeres, 2013; Programa Paciente Activo,
2023; Sebastian et al., 2003), presentan limitaciones que pueden influenciar en la calidad de

la toma de decision ante la opcidn quirurgica.

A ello hay que sumarle el momento critico del reciente diagndstico de cancer que genera un
estado de shock emocional y psicolégico, el cual puede alterar considerablemente la
capacidad de decision, generando una situacion de mayor vulnerabilidad y pérdida de
autonomia (Lee et al., 2011; Lee, 2016; Sun et al., 2013). En esta fase, las pacientes no integran
la informacion adecuada para asi poder tomar decisiones de calidad (Lee et al., 2017; Sun et
al., 2013). En este sentido, algunos estudios reflejan que sélo una minoria de las mujeres que
se sometieron a una mastectomia afirmé tener un conocimiento suficiente para poder tomar
una decisidn sobre la reconstruccién acorde a sus valores subyacentes. A su vez, las pacientes
muestran una alta demanda de informacidn sobre los procedimientos quirdrgicos, la cual no
gueda lo suficientemente cubierta mediante la busqueda en fuentes de Internet poco fiables

(Vargas et al., 2014; Vargas et al., 2015).

2) Contexto personal, aspectos sociales y mandatos de género

Como se ha mencionado anteriormente, los factores clinicos o0 médicos representan sélo una
parte de los factores influyentes ante la decisidn de las opciones quirurgicas. En la dimension
personal se han descrito como determinantes las creencias y valores individuales, asi como la

percepcion de la imagen corporal, las normas estéticas y culturales, los miedos, el sentirse util



en las relaciones sexuales, la actividad laboral, relaciones amistosas y sociales, el sentirse libre
de no llevar la prétesis y vestir ropa que les gusta, etc. (Flitcroft et al., 2017; Freeman et al.,

2018; Gargantini & Casari, 2019; Keirns & Goold, 2009; Instituto de la Mujer, 2008).

Los mandatos de género, como los aspectos relacionados con la imagen corporal, los cdnones
estéticos y la presion social, estdn presentes e integrados de forma transversal e innata en
muchos niveles del proceso de toma de decision como creencias y valores de la persona
(Instituto de la Mujer, 2008; Valls-Llobet, 2009). Por ello, estos pueden actuar como
catalizadores y agravantes invisibles sobre la vulnerabilidad, la baja autoestima y la salud
integral desde multiples frentes, influyendo en la calidad del proceso de decision. Por lo tanto,
estos elementos enfatizan la idea de que el proceso de decision debe ser planteado y
abordado de manera totalmente individualizada y personalizada, teniendo que adaptar los

protocolos y los procesos asistenciales automatizados.

Toma de decisiones compartida

Pacientes, cuidadores y profesionales de la salud identifican la comunicacién y la toma de
decisiones compartida (TDC) como componentes esenciales de una buena atencidn en
enfermedades graves como el cancer, adquiriendo una especial importancia cuando distintas
opciones de tratamiento pueden dar resultados muy diferentes en funcion de las preferencias
de las pacientes (Committee on Improving the Quality of Cancer Care: Addressing the

Challenges of an Aging Population et al., 2013; Elwyn, 2012). La TDC se define como: "un
enfoque en el que médicos y pacientes comparten las mejores pruebas disponibles cuando se
enfrentan a la tarea de tomar decisiones y en el que se apoya a los pacientes a la hora de
considerar las opciones, para lograr decisiones que sigan sus preferencias y valores” (Elwyn et
al., 2016). Su principal objetivo es respetar la autonomia de los pacientes sin alterar en su
beneficio, atendiendo a sus valores y preferencias. Es un concepto universalmente respaldado
y estrechamente vinculado a la calidad asistencial (Ganz, 2008; Segrin & Badger, 2010) ya que

aumenta la satisfaccién asistencial y la percepcién del riesgo (Oliveri et al., 2020) asi como la

rentabilidad (Levit et al., 2013).
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Su implementacidn se lleva a cabo mediante equipos multidisciplinares de alto nivel cientifico-
técnico con excelente coordinaciéon y comunicacién con el paciente que garantiza una revisién
permanente de los protocolos aplicados mediante el analisis de resultados del programa para
la continua mejora asistencial. Aunque su aplicacion sea una obligacién legal en gran parte de
los paises desarrollados (Cincidda et al., 2022; De Sousa et al., 2012), su aplicacién real sigue
siendo escasa (Hodges et al., 2005; Stenberg et al., 2010). A su vez, en nuestro territorio no
hay consenso sobre los criterios y estandares de calidad de la atencién a la TDC (Maes-Carballo

et al., 2021), aun siendo una preferencia para los sistemas sanitarios.

Marco legal de la toma de decision compartida

El decreto 147/2015, de 21 de julio, se aprobd la Declaracion sobre Derechos y Deberes de las

"

personas en el sistema sanitario de Euskadi que pretende: “... que las personas puedan
adoptar un papel activo y responsable en los procesos y en la toma de decisiones que afectan
a su salud y enfermedad, a su sexualidad y reproduccién y a su vida, incluido el final de la

)

misma.” En este sentido, en el Articulo 3 se describen dos principios fundamentales
relacionados directamente con el objetivo de andlisis de este informe: “a) El respeto a la
libertad de la persona, a su dignidad y a la autonomia en las decisiones que afecten a su salud.”
y “c) La igualdad y no discriminacidn por razén de nacimiento, edad, nacionalidad, raza, sexo,
discapacidad o enfermedad, religién, moral, opinidn, ideologia, situacion econémica, idioma,

III

o por cualquier otra circunstancia personal, familiar o socia

A su vez, el Plan Oncoldgico de Euskadi 2018-2023 hace referencia a la toma de decisién
compartida en varias ocasiones. Ejemplo de ello son los siguientes objetivos del plan y sus

respectivos indicadores:

e En el Objetivo 2 se afirma que: “El sistema sanitario de Euskadi pone el énfasis en que el
paciente sea el centro de la atencién, en un acercamiento a la persona desde un enfoque
biopsicosocial, en el que los y las profesionales que estan implicados en su atencién:
Estan formados en habilidades de relacidn y comunicacién para establecer relaciones
con los pacientes que produzcan refuerzos positivos y toma de decisiones compartidas a

partir de los mejores conocimientos posibles. Estos conocimientos deben ser
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transmitidos al paciente de forma realista, comprensible y empdtica mediante una
transferencia (relacion profesional-paciente) favorable basada en la confianza.”

e En el Objetivo 29 se establece: “Garantizar que a las personas mayores, se les realice una
adecuada valoracion integral que facilite una toma de decisiones compartida entre el/la
profesional y el/la paciente y/o su familia, para proporcionarles el tratamiento vy las
diferentes intervenciones médicas y sociales que mayor beneficio producen y se
minimicen los riesgos, para mantener o mejorar la funcionalidad y la calidad de vida del
paciente humanizacion de la atencidn oncolégica. Para este objetivo se establece el
indicador de: “Consensuar el contenido de la valoracién integral en las personas mayores
para la toma de decisiones en oncologia. Auditoria interna del grado de seguimiento.”

e En el Objetivo 32 se define: “Creacién y puesta en marcha de un Comité de planificacion
y gestion de la Medicina Personalizada de precision para la evaluacién de recursos y toma
de decisiones funcionales y de organizacion de la atencion oncoldgica.” Para este
objetivo se establece el indicador de: “Creacion de Comité de Planificacidn y gestion para

el afio 2019.”

Actualmente, no se han encontrado los resultados de dicho plan en cuanto a la consecucién
de los objetivos y propuestas planteadas. En este sentido, este mismo informe podria dar luz

a algunas de las cuestiones relacionadas con la toma de decisidn compartida.

Por ultimo, con el fin de garantizar los derechos humanos de todas las mujeres de Europa, el
Comisario de Derechos Humanos pide a los Estados miembros del Consejo de Europa en su
documento “Salud sexual y reproductiva, salud reproductiva y derechos reproductivos en
Europa”: “Eliminar las practicas coercitivas y garantizar el consentimiento y la toma de

decisiones de las salud sexual y reproductiva.”
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METODOLOGIA

En la siguiente seccidén se presentan los procedimientos llevados a cabo en la ejecucion de
este proyecto. Cabe destacar que los objetivos planteados han sido abordados desde la

perspectiva de metodologia mixta, la cual combina la metodologia cuantitativa y la cualitativa.

A su vez, la mirada del estudio es doble, ya que contempla a las dos poblaciones implicadas

en la toma de decisién: A las mujeres y a las y los profesionales de la salud.

Por lo tanto, cada subapartado que se describe a continuacién explica los aspectos generales
del estudio, y define especificamente las variables recogidas y las herramientas de medicién

que se han utilizado para cada poblaciéon y tipo de metodologia.
Objetivos

A continuacién, se enumeran los objetivos del estudio:

Objetivo 1: Identificar y describir el proceso y la calidad de la toma de decisiones ante las
diferentes opciones quirurgicas precedidas de una mastectomia en el colectivo de mujeres

mastectomizadas y las y los profesionales de la salud implicados.

Objetivo 2: Identificar y describir los factores asociados al proceso y la calidad de la toma de
decisiones ante las diferentes opciones quirurgicas precedidas de una mastectomia en el

colectivo de mujeres mastectomizadas y las y los profesionales de la salud implicados.

Objetivo 3: Identificar las necesidades y recursos asistenciales para garantizar el proceso de
toma de decision de calidad en procesos oncolégicos en el colectivo de mujeres

mastectomizadas y las y los profesionales de la salud implicados.

Objetivo 4: Elaborar un informe de andlisis, propuestas y recomendaciones para mejorar el

proceso de toma de decision de las mujeres mastectomizadas.
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Comité de ética

Para poder llevar a cabo el estudio, se ha obtenido la aprobacion y el aval de dos Comités de
ética. Para toda la recogida de datos sobre las y los profesionales de salud, el estudio fue
aprobado por el Comité de ética de Euskadi (P12024018). El apartado relativo a las mujeres

fue aprobado por el comité de ética de la Universidad de Deusto (ETK-6/23-24).
Poblacidn de estudio y criterios de inclusion

Durante la recogida de datos cuantitativa y cualitativa, se ha recogido informacién de dos
partes implicadas en los procesos de toma de decisién. Por lo tanto, a lo largo de todo el
informe se distinguirdn dos poblaciones que seran analizadas de forma independiente, para
luego poder contrastar la informacion. El hecho de incluir estas dos poblaciones en el estudio
ha supuesto obtener una doble aproximacién del proceso de toma de decisidn, lo cual nos ha
facilitado una mirada mdas completa e integral sobre el complejo proceso de toma de decision
al que se enfrentan las mujeres. A su vez, esto también nos ha permitido poder contrastar
ambas perspectivas, lo cual ha ayudado en la identificacién de los aspectos de mejora de todo

el proceso en su conjunto y desde un enfoque constructivo.

A continuacidn, se definen las dos poblaciones de estudio:

1. Mujeres que han recibido un diagnéstico de cancer de mama, intervenidas

quirargicamente, residentes en Euskadi, y mayores de 18 aiios.

El reclutamiento se ha realizado mediante la colaboracidon de asociaciones de cancer de mama
de cada provincia de Euskadi, ademds de otras vias como la difusiéon en redes sociales o la

colaboracion de otras entidades.

En total, 135 mujeres participaron en el estudio respondiendo a la totalidad de los

cuestionarios. La media de edad fue de 53 afios, siendo todas de raza blanca.

2. Profesionales de la salud que estan implicados/as en el circuito asistencial del cancer de
mama, mayores de 25 afos que trabajan en los servicios médicos de cirugia plastica,

ginecologia y enfermeria de Osakidetza implicados/as activamente en el
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acompainamiento del proceso de toma decisién de las mujeres que deben enfrentarse a

una intervencidn quirurgica.

El reclutamiento se realizd mediante el contacto directo con las y los jefes de servicio de las y
los médicos de ginecologia, cirugia plastica y enfermeria de cada hospital. Se obtuvo el visto

bueno de los siguientes servicios:
e Servicios médicos de Bizkaia:
o Hospital universitario de Cruces
= Servicio médico de cirugia plastica
= Servicio médico de ginecologia
= Servicio de enfermeria
o Hospital universitario de Galdakao
= Servicio médico de ginecologia
e Servicios médicos de Araba:
o Hospital universitario Txagorritxu
= Servicio médico de ginecologia
En total, 19 profesionales sanitarios/as provenientes de los principales hospitales de Arabay
Bizkaia tomaron parte en el estudio. Las y los profesionales eran parte de las unidades de
mama y parte del equipo multidisciplinar correspondiente a cada hospital donde se aborda el

tratamiento quirdrgico derivado de un cdncer de mama. La media de edad de las y los

profesionales fue de 45 afos y tenian una experiencia clinica acumulada de 13 afios.
Metodologia mixta

En aras de ampliar y profundizar en las diferentes dimensiones de la toma de decision, se

combinaros dos metodologias:

e La metodologia cuantitativa, haciendo uso de cuestionarios validados y preguntas ad hoc, nos
permitid recoger los datos para identificar tendencias, promedios, relaciones y obtener

resultados generales de manera objetiva y lo mas cuantificable posible. En este sentido, se
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persiguio el objetivo de utilizar cuestionarios que permitan una visién complementaria de las

dos poblaciones de estudio, pudiendo contrastar los datos de ambas poblaciones.

Por otro lado, se utilizd la metodologia cualitativa donde se han realizado entrevistas
individuales tanto a mujeres como a profesionales. Este abordaje permite comprender con
mayor profundidad el problema de estudio, cudles podrian ser sus causas desde una mirada
mas amplia y desde la visién de las y los propios protagonistas (en este caso, las mujeres y
profesionales), obtener informacion sobre las opiniones, creencias y valores que reflejan el
momento o encaje de la tematica de estudio en una sociedad y en un momento dado,

permitiendo identificar aspectos de mejora desde perspectivas mas personales.

A continuaciodn, se definen con mayor profundidad ambas metodologias.

Metodologia cuantitativa: variables e instrumentos

En ambas poblaciones de mujeres y profesionales, la variable principal del estudio fue la

toma de decisidn. Esta variable se aborddé desde dos puntos de vista o momentos:

1)

2)

El proceso de toma de decisidon: el proceso como tal, implica la totalidad de la fase en la
gue se delibera sobre la decisién a tomar, tanto durante las consultas médicas como
fuera de ellas. Esto supone entender dicho proceso como un constructo progresivo,
complejo y de multiples dimensiones.

La autopercepcion de la neutralidad de las y los profesionales, la calidad de la decisién
final tomada y la influencia: este abordaje no estd basado en un proceso, sino que pone
el foco en la fase final donde la decision ya ha sido tomada. Se da por hecho que una vez
superado el proceso de toma de decision, es mas facil identificar la neutralidad percibida,

la propia calidad de la decisién y las influencias que han afectado en la decisién final.

A su vez, para identificar qué variables podrian explicar la variable principal de la toma de
decisién, en el caso de las mujeres, se han incluido variables secundarias sobre el nivel
socioecondmico, funcionalidad fisica, calidad de vida, apoyo social, e impacto en la imagen

corporal tras la cirugia. En el caso de las y los profesionales, se han incluido las variables
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secundarias relacionadas con la capacitacion, la aplicacion de programas especificos de toma

de decision y las barreras.

Para cada poblacién de estudio, se envid un cuestionario online donde se recogian todos los
datos de forma independiente, los cuales contenian los cuestionarios que se detallan a

continuacion.
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MUIJERES

A continuacién, se enumeran las variables generales y se describen con detalle los
cuestionarios que se utilizaron y las preguntas que recogieron dicha informaciéon en la

poblacion de las mujeres.
1. Caracteristicas socioecondmicas

Es sabido que aspectos sociales como la edad de las mujeres impacta en el proceso de toma
de decision, pudiendo ser mas habitual que las mujeres mads jévenes tengan mas posibilidad
de acceder a la opcién de la reconstruccién y una mayor tendencia de elegir dicha opcidn
quirurgica. No obstante, se sabe poco sobre el impacto de los demds determinantes sociales.
Por ello, con el objetivo de describir la situacion social de las mujeres, se recogieron los datos

de edad, provincia, estado civil, nivel de estudios y situacion laboral.
2. Apoyo social

El propio diagndstico de cancer y el inicio de cualquier tratamiento generan un periodo de
confusion, incertidumbre, vulnerabilidad y malestar emocional muy importante sobre las
mujeres, donde el entorno social y familiar puede ser determinante a la hora de tomar una
decisién. Por ello, se cuantificd el apoyo social de las mujeres mediante el cuestionario MOS
(Medical Outcomes Study) de 20 items que permite tener una visién multidimensional del
apoyo social. Las respuestas consisten en una escala de 5 puntos (nunca, pocas veces,
algunas veces, la mayoria de las veces, y siempre). Cuanto mas alta es la puntuacién, mayor

es el apoyo social percibido.
3. Funcionalidad y calidad de vida

El impacto o consecuencias que las diferentes opciones quirdrgicas pueden generar en la
funcionalidad fisica y la calidad de vida de las mujeres pueden tener una relacidn directa en
la toma de decision. Por ello, se midieron ambas variables utilizando los cuestionarios
validados de Functional Assessment of Cancer Therapy Questionnaire for Breast Cancer
(FACT-B + 4) y The European Organisation for Research and Treatment of Cancer (version 4)

y EORTC QLQ-C30 (versidn 3), respectivamente.

A su vez, tanto los datos socioecondmicos y las variables de funcionalidad y de calidad de vida

ayudan a perfilar la poblacién de las mujeres desde una visién descriptiva.
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4. Toma de decision

(0]

P
Si

o

Para describir el proceso de toma de decision, se utilizaron dos cuestionarios validados en el

ambito oncoldgico:

Proceso de toma de decision: el cuestionario iISHAREpaciente evalla, desde el punto de
vista de la paciente oncoldgica, el proceso completo de toma de decisién durante las
consultas y fuera de ellas, e incluye comportamientos del paciente y del médico. Consiste
en 15 items reflejados con una escala de seis puntos, que va de (0) en absoluto a (5)
completamente. Niveles mas altos en la puntuacion final reflejan mejor calidad en la toma

de decision.

Proceso de toma de decision: el cuestionario Shared Decisién Making (SDM-Q-9) evaluda,
desde el punto de vista de la paciente, la toma de decisién compartida mediante 9 items
gue se puntuan en una escala desde (0) totalmente en desacuerdo hasta (5) totalmente de

acuerdo. Niveles mas altos en la puntuacion reflejan mejor calidad en la toma de decision.

ara describir la autopercepcién de las mujeres una vez tomada la decisidn, se utilizaron las

guientes preguntas ad hoc:

Neutralidad: se midié6 mediante la pregunta “¢En qué medida crees que la/el médico se
muestra neutral a la hora de plantear la intervencién quirdrgica de mama?”. Respuesta:

escala del (0) nada neutral a (10) totalmente neutral.
Calidad de la decisidn: se midié6 mediante dos preguntas:

m “iCrees que tomaste una decisién de calidad? Se entiende como calidad el grado en
gue la decision ha sido informada y asimilada, siendo coherente con las preferencias de

la paciente.” Respuesta: Si o No.

m  “iCudl crees que fue la calidad de la decisién que has tomado?” Respuesta: escala del

(0) nula calidad a (10) maxima calidad.

o Influencia: se midié mediante la pregunta “éCuadl de los siguientes aspectos crees que te

influyé mas en la toma de decisidon?” con cuatro respuestas posibles: Asesoramiento del/la
profesional sanitaria; Opinidn de la pareja, familia y entorno social; Aspectos personales;

Otros.
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5. Imagen corporal

Las intervenciones quirurgicas derivadas de un cancer de mama alteran de forma
permanente el aspecto, las sensaciones, el tacto y la funcién de las mamas. Someterse a un
cambio permanente de una parte del cuerpo puede alterar el constructo complejo de la
imagen corporal que incluye las representaciones de una misma (percepciones y creencias),
las emociones y los comportamientos relacionados con el aspecto fisico y las funciones
corporales. Se sabe que el malestar o insatisfacciéon con la imagen corporal es uno de los
problemas mas frecuentes entre las mujeres con cancer de mama, hayan optado o no por la
reconstruccién. Por ello se optd por medir esta variable mediante la escala de imagen
corporal Body Image Scale (BIS) que consiste en un instrumento que evalua la imagen
corporal en pacientes oncoldgicos. Consta de diez items con una puntuacidn tipo Likert (0)
en absoluto, y (3) mucho. Un puntaje alto en el cuestionario indica mayor alteracién o

insatisfaccion de la imagen corporal.
6. Arrepentimiento de la decisidn

La medicion del arrepentimiento relacionado con la toma de decisiones terapéuticas se
utiliza cada vez mas en la investigacién para evaluar la calidad del proceso de toma de
decisiones. Para ello, se utilizd la escala de arrepentimiento decisional Decision Regret Scale
(DRS) que consiste en una escala de 5 items con una escala de Likert de cinco puntos, que
van del (1) completamente de acuerdo al (5) completamente en desacuerdo. Cuanto mayor

es el puntaje, mayor es el arrepentimiento.

20



PROFESIONALES SANITARIOS/AS

A continuacién, se enumeran las variables y se describen con detalle los instrumentos de
medida que se utilizaron, ademas de las preguntas ad hoc, dirigidas a las y los profesionales

sanitarios.
1. Datos generales

Con el objetivo de obtener informacidn descriptiva general se recogié la informacién de:

edad, sexo, servicio médico al que pertenece, y afios de experiencia.
2. Toma de decision

Siendo la variable principal del estudio, se respetd el mismo procedimiento de recogida de
datos utilizado en las mujeres, donde diferenciaron por un lado, el proceso y por otro, la

autopercepcion de la decision final.

Para describir el proceso de toma de decision, se utilizaron dos cuestionarios validados en
el dmbito oncoldgico. Estos cuestionarios permiten poder contrastar la puntuacion final con

la de las mujeres, lo cual facilita el contraste equitativo de ambas percepciones:

O Proceso de toma de decision: iSHAREmédico evalua, desde el punto de vista del
sanitario, el proceso completo de toma de decision tanto durante las consultas como

fuera de ellas. Utiliza el mismo procedimiento que el iISHAREpaciente.

O Proceso de toma de decision: el cuestionario de decisién compartida del médico Shared
Decision Making Doctor (SDM-Q-Doc) evalla, desde el punto de vista del sanitario, la

toma de decisidn compartida. Utiliza el mismo procedimiento que el SDM-Q-9.

Para describir la neutralidad, la calidad de la decisidn y la influencia de las y los profesionales una

vez la decision ha sido tomada, se utilizaron las siguientes preguntas ad hoc:

o Neutralidad: se midié con la pregunta: “¢En qué medida crees que te muestras neutral
ala hora de plantear la opcién quirdrgica?”. Respuesta: escala del (0) nada neutral a (10)

totalmente neutral.
o Calidad de la decision: se midié mediante dos preguntas:

m “iCrees que las pacientes toman una decision de calidad?”. Respuesta: Si o No.
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m  “iCudl crees que fue la calidad de la decisidon que has tomado?”. Respuesta: escala

del (0) nula calidad a (10) maxima calidad.
o Influencia. Se midié mediante dos preguntas:

m “iCudl de los siguientes aspectos crees que influye mas en la toma de decisidon de
la paciente?” con cuatro respuestas posibles: (0) asesoramiento del/la profesional
sanitaria; (1) opinidn de la pareja, familia y entorno social; (2) aspectos personales

de la propia paciente; (3) otro.

m “Como profesional sanitario/a ien qué medida crees que influyes en las pacientes
en su toma de decisién?” Respuesta: escala del (0) no influencié en absoluto al (10)

influencio totalmente.

De cara a identificar las barreras y los recursos con los que las y los profesionales cuentan en
su dia a dia para abordar el proceso de toma de decision, se han recogido los siguientes

aspectos:
o Formacidn y capacitacion. Se midié mediante las preguntas:

m  “En el servicio médico para el cual trabajas, éhas recibido formacién para realizar

un correcto acompanamiento emocional a la paciente?”. Respuesta: Si o No.

m “iCrees que cuentas con la capacitacidon necesaria sobre gestion emocional para
acompafar adecuadamente a la paciente en el proceso de toma de decisidon?”.

Respuesta: Si o No.

O Aplicacion de programas especificos de toma de decision: se midi6 mediante la
pregunta “éaplicdis algun programa especifico dirigido al proceso de toma de decisién

sobre los distintos procesos oncolégicos?”. Respuesta: Si o No.

o Barreras: se midido mediante la pregunta “écudl dirias que son las dos barreras
principales para llevar a cabo un proceso de toma de decisidén de calidad?”. Respuestas:
Falta de tiempo en la consulta; Falta de formacién; Falta de recursos personales; Falta

de motivacion o interés; Otro.
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Metodologia cualitativa

La metodologia cualitativa se centré en la realizaciéon de entrevistas en profundidad con
ambos grupos dentro del estudio. Para realizar las entrevistas, se generaron dos guiones
independientes, teniendo en el centro la variable del estudio, la toma de decisién. A
continuacion, se explica el reclutamiento de las personas que participaron en el estudio y

cuales fueron los apartados principales de cada guion.

MUIJERES

Las mujeres que participaron en el estudio rellenaron un formulario con datos basicos para
poder contactar con ellas. El formulario se lanzé a través de las redes sociales. Se recogié una
base de datos con mas de 100 personas dispuestas a participar en un periodo de 48 horas. Se
eligieron a aquellas personas que pertenecian a la Comunidad Auténoma Vasca.

Se contacté con ellas via telefénica y se les informd de los detalles del trabajo y el tipo de
informacién que se iba a recoger. Cuando estas aceptaron participar en el estudio, la
investigadora encargada de las entrevistas acudio a las viviendas de las participantes para
realizar las entrevistas, donde se les facilitd el consentimiento informado y se les pidié permiso
para grabar el audio de la entrevista. Estas entrevistas se realizaron entre noviembre y enero
del 2023-2024.

Una vez realizadas las entrevistas, se transcribieron y se analizaron entre dos investigadoras.
El esquema general de los temas que se abordaron durante las entrevista se presenta a

continuacion:

1. Papel de las y los profesionales en la comunicacion del diagndstico y en el proceso de decision

a. Acompafiamiento

b. Espacio

c. Informacién

d. Papel de las y los profesionales
2. Las alternativas

a. Expectativas

b. Experiencia postquirurgica

c. Satisfaccion
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d. Influencias/presion social y de género
3. La experiencia en los efectos postquirurgicos
a. Acompafiamiento
b. Alternativas
c. Influencia
d. Informacién
e. Papel de las y los profesionales

f. Riesgos

RESUMEN DE LAS ENTREVISTAS REALIZADAS

TOTAL 9
) Araba 1
MUJERES CON CANCER DE MAMA CON
INTERVENCION QUIRURGICA
Bizkaia 3
Gipuzkoa 5

Se realizaron un total de nueve entrevistas en profundidad dentro de los territorios de

Araba (1), Bizkaia (3) y Gipuzkoa (5).



PROFESIONALES SANITARIOS/AS

Las personas entrevistadas en la poblacion de profesionales relacionados con el proceso de
cancer de mama fueron aquellas que habian rellenado el cuestionario de la parte cuantitativa
y que habian afirmado tener disposicion para hacer una entrevista individual con una
integrante del grupo de investigacion. Se contacté via email con todas las personas que
facilitaron su contacto para la entrevista y se concertd una cita para poder realizar la entrevista
individual. La mayoria de ellas se realizaron de manera presencial, también se utilizé la via

telemdtica para aquellos casos donde no era posible realizarla de manera presencial.

Antes de realizar las entrevistas, se les facilité la informacién del proyecto, se les pidio el

consentimiento informado y, por ultimo, el permiso para grabar el audio de la conversacion.

Una vez realizadas las entrevistas, se transcribieron y se analizaron entre dos investigadoras.
El esquema general sobre los temas que se han abordado durante la entrevista se presenta a

continuacion:

1. Diagndstico y toma de decision
a. Deteccién y diagnodstico
b. Comunicacién
c. Informacioén
d. Seguimiento
e. Toma de decisién
2. Postcirugia
a. Derivacién
b. Efectos secundarios
c. Expectativas
3. Necesidades
a. Necesidades de las mujeres con cancer de mama
b. Necesidades de las y los profesionales sanitarios

c. Mejoras
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RESUMEN DE LAS ENTREVISTAS REALIZADAS

Bizkaia

Se realizaron un total de siete entrevistas en profundidad dentro de los territorios de Araba (1)

y Bizkaia (6).
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RESULTADOS

Los datos e informacidn recogida se han analizado con programas estadisticos. Este apartado
corresponde a los resultados obtenidos tras dicho anlisis, y se divide en dos subapartados:

parte cuantitativa y cualitativa. En cada subapartado, se hace referencia a la poblacién que se

ha analizado.

27



Estudio cuantitativo

A continuacidén, se muestran los datos en formato tabla o gréfico, afiadiendo en cada una de
ellas una breve interpretacion de los datos a destacar. Primero se mostraran los datos sobre
las mujeres, después de las y los profesionales sanitarios y finalmente, los datos de ambas

poblaciones.

MUIJERES

Tras la difusidn del estudio realizada mediante la red asociativa de asociaciones de cancer de
mama y la difusién en redes sociales, en total, 135 mujeres participaron en el estudio
respondiendo a todos los cuestionarios propuestos. La media de edad fue de 53 afios, siendo
la totalidad de la muestra de raza blanca. A continuacién, se muestran los datos

sociodemograficos.

1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LA TOTALIDAD DE LAS MUJERES

2. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LAS MUJERES SEGUN TIPO DE
INTERVENCION QUIRURGICA

3. APOYO SOCIAL, CALIDAD DE VIDA Y FUNCIONALIDAD DE LAS MUJERES

4. TOMA DE DECISION: PROCESO, CALIDAD, NEUTRALIDAD E INFLUENCIA EN LAS MUJERES

5. IMAGEN CORPORAL DE LAS MUJERES
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1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LA TOTALIDAD DE LAS

MUIJERES

DISTRIBUCION POR PROVINCIAS ESTADO CIVIL

M Casada o en pareja M Soltera
M Araba B Gipuzkoa M Bizkaia M Separada o divorciada M Viuda
NIVEL DE ESTUDIOS SITUACION LABORAL ACTUAL

M Estudios primarios B Estudios secundarios ™ Baja laboral M Asalariada o auténoma
B Estudios universitarios M Desempleada con paro Desempleada sin paro
M Tareas domésticas no remuneradas M Jubilada
H Otro
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2. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LAS MUJERES SEGUN

TIPO DE INTERVENCION QUIRURGICA

EDAD

Interpretacion: La media de edad de las mujeres sin reconstruccién fue de 55 afios
para las mujeres, de 52 afios para las mujeres con reconstruccién y de 48 anos para
las que estan a la espera de la reconstruccién. En cuanto a la interpretacion de este
dato se sabe que la edad influye en la tasa de reconstruccién, donde las mujeres
mayores tienen menos probabilidades de someterse a una reconstruccién tras una
mastectomia, porque el deseo de reconstruccién es menor en el grupo de mayor edad.
Esto va acorde a estudios previos donde se ha demostrado que las mujeres mas
jovenes, con mayor nivel educativo, con un estatus socioecondmico mas alto y que no
pertenecen a grupos étnicos minoritarios tienen mas probabilidades de someterse a
una reconstruccion (Brennan & Spillane, 2013; Cordova et al., 2019; Dauplat et al.,
2017; de Oliveira et al., 2010; Enewold et al., 2014). A su vez, en términos médicos,
ser mas joven se asocia con un mejor prondstico a la tolerancia de las posibles
complicaciones que puedan surgir derivadas de la cirugia (Dauplat etal., 2017;
Enewold et al., 2014; Nissen et al., 2001). Por lo que el equipo médico tiende a
priorizar un perfil mas joven debido a este motivo (Chen et al., 2009; Enewold et al.,
2014). Por ultimo, cabria reflexionar sobre los posibles efectos que los mandatos de
género y la presidon estética podrian generar en las mujeres mds jovenes en
comparacion con las mujeres con mas edad. Este aspecto se abordard mas adelante,

concretamente, en el bloque de resultados relativos a la imagen corporal.
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DISTRIBUCION DEL TIPO DE INTERVENCION QUIRURGICA ENTRE TODAS LAS
PARTICIPANTES

El tipo de intervencidn quirtrgica a la que habian optado las mujeres se recopild

mediante la siguiente pregunta:

“Tras la intervencidn quirurgica, éite has realizado o estas a la espera de la

reconstruccion mamaria?”

e Si, me he reconstruido el pecho
e No me he reconstruido, pero estoy a la espera de la reconstruccion mamaria

e No, no me he reconstruido el pecho

Sin reconstruccion B Con reconstruccion M A la espera de reconstruccion

Interpretacion: La distribucién de los porcentajes de los tipos de cirugia de las 135
mujeres que conforman la muestra va acorde a los datos generales de referencia
(Sebri et al., 2021). Por lo general, la reconstruccion no es una eleccidn prioritaria para
la mayoria de las mujeres, ya que un 30-40% de las mujeres optan por ella, mientras
gue la opcién de la no reconstruccién ronda en un 40-60%, siendo la opcidon mas
habitual. En comparacidn con otros paises, datos recientes muestran que en EEUU el
43% de las mujeres optan por la reconstruccion mamaria después de una mastectomia
(Bustos et al., 2022). Estas cifras son superiores a las observadas en otros paises, ya

que, en paises como Reino Unido, el porcentaje de mujeres con reconstruccion es del
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23% (Jeevan, 2020), mientras que en Australia es de un 18% (Brennan & Spillane,
2013). A nivel de estado, también se sabe que la tendencia por la reconstrucciéon
mamaria es baja (Diaz de la Noval et al., 2017). Por lo tanto, estas estadisticas van en
linea a la idea general, donde queda reflejado que un gran nimero de mujeres no se

someten a la reconstruccidon mamaria, siendo la mayoria.

DISTRIBUCION DEL TIPO DE INTERVENCION QUIRURGICA POR PROVINCIAS

100
80
60

40
20 l
0 ]
Araba Gipuzkoa Bizkaia

Sin reconstruccion M Con reconstruccion A la espera de reconstruccion

Interpretacion: Cabe destacar que la distribucién del tipo de cirugia varidé entre
provincias, donde Bizkaia mostré6 una mayor tendencia por la reconstrucciéon
mamaria. Estos datos se deben interpretar con cautela, ya que se desconocen los
datos estadisticos generales de la distribucién de los tipos de operaciones quirudrgicas
entre provincias, y porque la muestra de este estudio no puede validar ninguna
conclusién, ya que es reducida. No obstante, es un dato a tener en cuenta para futuras
lineas de investigacidn para asi poder determinar si existen diferentes tendencias, por

ejemplo, entre servicios médicos de distintos hospitales.
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DISTRIBUCION DEL TIPO DE INTERVENCION QUIRURGICA POR NIVEL DE ESTUDIOS
El nivel de estudios se midi6 mediante la siguiente pregunta:
“éQué nivel de estudios has finalizado?”

e No sé leer ni escribir

e Sin estudios o estudios primarios incompletos

e Estudios primarios (EGB, educacién primaria, ESO)
e Estudios secundarios (BUP, COU, FP)

e Estudios universitarios

e Otros. Especificar

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

Estudios primarios Estudios secundarios Estudios universitarios

Sin reconstruccion W Con reconstruccion A la espera de reconstruccion

Interpretacion: La totalidad de las mujeres con estudios primarios mostraron no haber
optado por la reconstruccion. De lo contrario, la opcidn de reconstruccion solo estuvo
presente en las mujeres con estudios secundarios o universitarios, mostrando una
misma distribucidn de tendencia ante las tres opciones quirurgicas. Estos resultados
estdn alineados con las publicaciones previas, donde se ha demostrado que el estatus
socioecondmico, incluidos los ingresos altos y el nivel educativo, se asocia con una
mayor tasa de reconstruccion mamaria (Brennan & Spillane, 2013; Christian et al.,
2006; Morrow et al., 2001; Riganti et al., 2024). Por lo tanto, en nuestro estudio se
confirma que el nivel educativo actua como catalizador a la hora de optar por la

reconstruccién. En este sentido, habria que reflexionar sobre el posible nivel de
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discriminacidon o vulnerabilidad que las mujeres con un nivel educativo mas bajo
podrian estar padeciendo a la hora de tener acceso a la reconstruccién o de elegir
libremente las diferentes opciones quirldrgicas en igualdad de condiciones. Es

necesaria mas investigacion en esta linea.

DISTRIBUCION DEL TIPO DE INTERVENCION QUIRURGICA POR ESTADO CIVIL
El estado civil se midié6 mediante la siguiente pregunta:

“éCuadl es tu estado civil? Elige el estado civil que mejor te represente en este

momento.”

o (Casada o pareja estable
e Soltera
e Separada o divorciada
e \Viuda

90.0

80.0

70.0

60.0

50.0

40.0

30.0
20.0

10.0 l
0.0
Casada o en pareja Soltera Separada o divorciada Viuda

Sin reconstruccién W Con reconstruccion A la espera de reconstruccién

Interpretacion: En nuestro estudio, las mujeres con pareja o casadas mostraron una
mayor tendencia de optar por la no reconstruccion, lo que sugiere que el estado civil
o de pareja influye en la toma de decisiones sobre los componentes quirurgicos del

tratamiento del cancer de mama.

El tratamiento del cancer de mama representa un periodo de gran estrés vy

vulnerabilidad emocional durante el cual, las pacientes dependen en gran medida de
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sus redes de apoyo social. Se sabe que las parejas son fuentes clave de apoyo
emocional ante esta situacidon, donde la situacion sentimental puede tener
implicaciones Unicas y significativas en la toma de decisiones relativas a las opciones
quirargicas asociadas al cdncer de mama (Laidsaar-Powell et al., 2013; Lamore et al.,

2017).

Los resultados obtenidos en nuestro estudio contradicen la evidencia hasta ahora
publicada donde se ha demostrado que estar casada o tener pareja se asocia con
mayores tasas de reconstruccién. A su vez, la reconstruccion mamaria se ha asociado
a una mejora del bienestar sexual y de la sensacidon de atractivo para la pareja en
comparacion con la no reconstruccion (Fang et al., 2013; Gimdscu et al., 2024; Neto
et al., 2013; Rubino et al., 2007; Sergesketter et al., 2019; Unukovych et al., 2020). En
consecuencia, segun las hipotesis de estos estudios, la anticipacién de las mujeres a
los efectos de la mastectomia sobre su atractivo personal y las relaciones con sus
parejas, asi como el hecho de que las parejas animen a la reconstruccién, podrian
conducir a mayores tasas de reconstruccion entre las mujeres con pareja. En otras
encuestas en la que se analizaban las motivaciones para la reconstruccion, se ha
demostrado que casi el 25% de las mujeres consideraban que "la satisfaccion de mi
pareja con mi cuerpo era un factor importante" influia en la tendencia decisional hacia
reconstruccion, y el 18,7% afirmaban que su pareja les instaba a someterse a la
reconstruccién. Otro estudio mostré que entre las razones mas comunmente
seleccionadas para llevar a cabo una reconstruccidon inmediata se incluian "mi pareja
guiere que me someta a una reconstruccion" y "quiero mejorar las relaciones con mi

pareja" (Duggal et al., 2013; Flitcroft et al., 2016).

En nuestro estudio los datos muestran justamente lo contrario, ya que las mujeres
casadas o en pareja mostraron mayor tendencia por la no reconstruccion, lo que pone
de manifiesto la importancia y el respeto de la autonomia corporal en las relaciones
de pareja. Por lo tanto, se precisa de mas investigacién para profundizar en cémo

afectan las distintas formas de convivencia y los distintos constructos sociales de
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pareja en la autonomia corporal de las mujeres. A su vez, se necesita mas investigacion
sobre cédmo la presion estética por mantener o alcanzar un modelo estético corporal
de las mujeres dirigido hacia, para y por la pareja estable o la busqueda de pareja

actuan como factores que modulan y regulan el proceso de toma de decisidn.
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3. APOYO SOCIAL, CALIDAD DE VIDA'Y FUNCIONALIDAD DE LAS

MUIJERES

El apoyo social de las mujeres mediante el cuestionario MOS de 20 items, permite
tener una vision multidimensional del apoyo social. Cuanto mds alta es la puntuacién,
mayor es el apoyo social percibido. La funcionalidad y la calidad de vida se midieron
ambas variables utilizando los cuestionarios validados de Functional Assessment of
Cancer Therapy Questionnaire for Breast Cancer (FACT-B + 4) y The European
Organisation for Research and Treatment of Cancer (Version 4) EORTC QLQ-C30

(versién 3), respectivamente.

DISTRIBUCION DEL APOYO SOCIAL, CALIDAD Y VIDA Y FUNCIONALIDAD SEGUN OPCION
QUIRURGICA

90
80
70
60
50
40
30
20
10

Apoyo social Calidad de vida Funcionalidad

Sin reconstruccion B Con reconstruccion A la espera de reconstruccion

Interpretacion: Apenas existieron diferencias en el apoyo social, la calidad de vida y la
funcionalidad entre las mujeres que optaron por diferentes tipos de opcidn quirurgica,
siendo las diferencias muy bajas. Esto se traduce en que ninguna opcién quirurgica
destaca ante otra. Nuestros resultados aportan informacion sobre la contradictoria

evidencia sobre los beneficios asociados a una opcidn quirdrgica u otra.

En cuanto al apoyo social se refiere, las mujeres sin reconstruccion muestran un mayor
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apoyo social en comparacién con las mujeres con reconstruccion o a la espera de la
reconstruccién, siendo esta diferencia no significativa. En este sentido, se ha
demostrado que tener referentes o mujeres con quien poder abordar y contrastar la
toma de decisién entre iguales, y destinar y proporcionar un mejor apoyo social y de
recursos, mejora la calidad de vida y el bienestar psicosocial de las supervivientes de
cancer de mama. Sin embargo, en nuestro estudio, el cuestionario de apoyo social no
reflejo diferencias significativas entre las tres opciones quirdrgica, por lo que se
precisa mas investigacion, sobre todo en cuanto a la tipologia del apoyo social mas
especifico se refiere, por ejemplo: el apoyo de asociaciones, |la presencia de mujeres
referentes durante el proceso de toma decision, el contraste y el empoderamiento
social de la decision tomada, etc. (Leung et al., 2014; Lu et al.,, 2021; Tyner et al.,

2023).

En cuanto a la calidad de vida se refiere, en comparacién con la evidencia disponible,
algunos estudios asocian un claro beneficio de la reconstruccion sobre la calidad de
vida de las pacientes. No obstante, otros estudios muestran datos contrarios,
poniendo en valor que la no reconstruccién también genera una buena calidad de
vida. Cabe recordar que la reconstruccion mamaria no se debe considerar como una
intervencion quirudrgica sencilla, ya que implica riesgos y complicaciones que pueden
acabar afectando en el dia a dia de las mujeres. A su vez, la decision por la
reconstruccién también puede contribuir a un mayor bienestar y satisfaccion con la
imagen corporal, ya que se da por hecho que la reconstruccion mamaria restaura la
imagen corporal de las mujeres, lo cual, por mecanismo de una asociacién implicita y
automatica, promueve la mejora de la calidad de vida. No obstante, varios estudios
gue comparan los resultados de la imagen corporal entre las opciones quirurgicas de
reconstruccion y no reconstruccion han obtenido resultados contradictorios. Algunos
estudios no han informado de diferencias significativas, como es nuestro caso, y otros
estudios muestran cierto beneficio a favor de la reconstruccién (Jagsi et al., 2015;

Nano et al., 2005; Rowland et al., 2000; Zehra et al., 2020).
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En la funcionalidad fisica también existen evidencias contradictorias, donde algunos
estudios muestran un mejor bienestar fisico e imagen corporal en la reconstruccién
mamaria, y otros relatan que las mujeres que optaron por una reconstruccién
mamaria obtuvieron puntuaciones significativamente mas bajas que las que se
sometieron Unicamente a mastectomia en los dominios de bienestar fisico, emocional

y funcional (Jagsi et al., 2015; Nano et al., 2005; Nissen et al., 2001).

Por lo tanto, hacen falta mds estudios que puedan dar respuestas especificas en
funcion de las caracteristicas multiples de las mujeres (edad, tipo de cancer, tipo de
cirugia, etc.), ya que nuestro estudio, debido a la informacién recogida, no es

concluyente en este sentido.
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4. TOMA DE DECISION: PROCESO, CALIDAD, NEUTRALIDAD E

INFLUENCIA EN LAS MUJERES

En la toma de decisidn se han diferenciado dos momentos: por un lado, el proceso
donde se toma la decisién, y por otro, la autopercepcidn de la decisidén, una vez esta

se haya tomado:

El proceso de toma de decision: el proceso como tal implica la totalidad de la fase en
la que se delibera sobre la decisién a tomar, tanto durante las consultas médicas como
fuera de ellas. Esto supone entender dicho proceso como un constructo progresivo,
complejo y de multiples dimensiones. Para ello se han utilizado dos cuestionarios

validados:

o Elcuestionario iSHAREpaciente evalua, desde el punto de vista de la paciente
oncolégica, el proceso completo de toma de decision durante las consultas y
fuera de ellas, e incluye comportamientos de la paciente y la/el médico.
Consiste en 15 items reflejados con una escala de seis puntos, que va de (0)
en absoluto a (5) completamente. Niveles mads altos en la puntuacidn final
reflejan mejor calidad en la toma de decisién.

O Proceso de toma de decision: el cuestionario Shared Decisién Making (SDM-
Q-9) evalla, desde el punto de vista de la paciente, la toma de decisién
compartida mediante 9 items que se puntlan en una escala desde (0)
totalmente en desacuerdo, hasta (5) totalmente de acuerdo. Niveles mas

altos en la puntuacién reflejan mejor calidad en la toma de decisién.

El abordaje de la autopercepcion de la neutralidad de las y los profesionales, la
calidad de la decision final tomada y la influencia no esta basado en un proceso, sino
gue pone el foco en la fase final donde la decisién ya ha sido tomada. Se da por hecho
gue, una vez superado el proceso de toma de decisidon, es mas facil identificar la

neutralidad percibida, la propia calidad de la decision y las influencias que han
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afectado en la decisién final. Para la autopercepcidn de las mujeres una vez la decisién

haya sido tomada, se utilizaron las siguientes preguntas ad hoc:

o Neutralidad: se midié mediante la pregunta “¢ En qué medida crees que la/el
médico se muestra neutral a la hora de plantear la intervencién quirurgica

de mama?”. Respuesta: escala del (0) nada neutral a (10) totalmente neutral.

o0 Calidad de la decision: se midié mediante dos preguntas:

m “iCrees que tomaste una decisidn de calidad? Se entiende como calidad
el grado en que la decisién ha sido informada y asimilada, siendo
coherente con las preferencias de la paciente.” Respuesta: Si o No.

m “iCudl crees que fue la calidad de la decision que has tomado?”

Respuesta: escala del (0) nula calidad a (10) maxima calidad.

o0 Influencia: se midié mediante la pregunta “¢Cudl de los siguientes aspectos
crees que te influyd mds en la toma de decisidon?” con cuatro respuestas
posibles: Asesoramiento del/la profesional sanitaria; Opinidn de la pareja,

familia y entorno social; Aspectos personales; Otros.

Tanto el proceso de toma de decisién como la autopercepcidn se subdividieron en

funcién del tipo de opcidn quirdrgica para observar diferencias.
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PROCESO DE TOMA DE DECISION MEDIDA POR CUESTIONARIOS

[
o

O P N W B U1 O N 0 W

Proceso toma de decision - iShare Proceso toma de decision - SDM-Q
(escala 0-5) (escala 0-10)

Sin reconstruccion M Con reconstruccién M A la espera de reconstruccién

Interpretacion: Los dos cuestionarios que analizan el proceso mostraron un mismo
patrén, donde las mujeres en espera de la reconstruccion mostraron una puntuacion
mayor, mientras que las mujeres con reconstruccién mostraron la puntuacion mas

baja.

El motivo por el cual las mujeres en espera de la reconstrucciéon muestran una mayor
satisfaccion con el proceso de toma de decisién viene precedido por el momento
algido en el cual se esta llevando a cabo el proceso de decisién donde se estd a la
espera de una accién inminente (en este caso, la reconstruccién mamaria). Por lo
tanto, lo mas probable es que la presencia de las y los profesionales sanitarios sea
mayor, y la deliberacién del proceso de toma de decisién mucho esté mucho mas
presente y sea mucho mas intensa en comparacion con las mujeres que ya han sido

intervenidas.

Por otro lado, llama la atencidon que las mujeres con reconstruccion mostraran los

valores mas bajos en relacion al proceso de toma de decision. Este aspecto se debe
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analizar con cautela, ya que son muchos los motivos que lo podrian explicar. No
obstante, muestra la necesidad de rechazar sistemdaticamente el paternalismo médico
de las ultimas décadas, donde se debe priorizar el respeto por la autonomia de la
paciente como prioridad ética principal en el asesoramiento clinico (Elwyn et al.,

2012).

Estudios previos han demostrado que los valores y preferencias de las mujeres influian
en gran medida en la eleccién de la reconstruccion mamaria, lo que provocaba
conflictos en la toma de decisiones cuando los valores personales no coincidian con la

eleccién de la quirdrgica (Giunta et al., 2021).

Por otro lado, estudios previos muestran que las mujeres que han sido intervenidas
de una reconstruccion mamaria han denunciado haber recibido informacién
insuficiente sobre la intervencién quirdrgica, siendo este uno de los principales
factores que influyen en la toma de decisiones (Lee et al., 2017; Yang et al., 2023). De
hecho, hoy en dia, las pacientes pueden acceder a la informacidon sobre Ia
reconstruccién mamaria a través de diversos canales, pero, aun asi, la mayor parte de
la informacidn es inexacta o incompleta (Vargas et al., 2015). Ademds de informacion
incompleta, las pacientes que han optado por una reconstruccion denuncian mayor
insatisfaccion con la informacién sobre los riesgos que conlleva la intervencion
quirurgica de la reconstruccién (tiempo de cicatrizacién y recuperacion, cuestiones

técnicas, o los resultados quirudrgicos obtenidos) (Cohen et al., 2016).

Todo ello podria estar afectando en la autonomia y el empoderamiento de las mujeres
gue optan por una reconstruccion mamaria, por lo que podria estar integramente
relacionado con la insatisfaccion y el nivel de arrepentimiento de la decisién tomada

gue se abordara en la siguiente seccién.

44



PERCEPCION DE LA NEUTRALIDAD DE PROFESIONALES SANITARIOS/AS Y CALIDAD DE LA
DECISION

iy
o

O, N W B U O N 0 W

Neutralidad del profesional sanitario Autopercepcion de la calidad de la
(escala 0-10) decision
(escala 0-10)

Sin reconstruccién M Con reconstruccion A la espera de reconstruccion

Interpretacion: Por lo general, la neutralidad auto percibida de las mujeres por parte
de las y los sanitarios fue moderada-baja. Este hecho se debe considerar como un
elemento negativo que podria alterar el proceso de toma decision y es un aspecto de
mejora a priorizar en la asistencia sanitaria. En este sentido, algunos/as especialistas
en ética han sostenido que los intentos sutiles o inconscientes de las y los sanitarios
de inclinar a un paciente hacia una decisién determinada violan el respeto por la
autonomia del paciente (Ploug & Holm, 2015). Por ello, el reto al que se enfrentan las
y los profesionales en el proceso de toma de decisiéon consiste en promover la
autonomia de la paciente con el suficiente énfasis en la autodeterminacion de los

deseos de las pacientes junto con la adecuacidn de un asesoramiento clinico a medida.

En cuanto a la calidad de la decision tomada, cabe destacar que las mujeres que
optaron por no reconstruirse mostraron mayor auto percepcién de la decision tomada
frente a las mujeres con reconstruccién, siendo dicha diferencia todavia mayor en las
mujeres que estaban a la espera de la reconstruccién. Atendiendo a la evidencia,

nuestros resultados van acorde a algunos datos publicados en otros estudios, donde
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la mayoria de las mujeres que optan por la no reconstruccién y en especial por el cierre
plano muestran mayor nivel de satisfaccién con su decisién quirurgica (Baker et al.,

2021).

AUTOPERCEPCION DE LA CALIDAD DE LA DECISION (DEL 0 AL 10)

La media de la calidad de la
decisién tomada fue de 7,5

(sobre 10)
=S| EmNo [0.0,1.7] (1.7,3.3] (3.3,5.0 (5.0, 6.7] (6.7,8.3] (8.3,10.0]

Interpretacion: El 79% de las participantes considerd que si tomd una decisidon de
calidad, frente a un 21% que considera que no (se entiende como calidad el grado en
que la decisién ha sido informada y asimilada, siendo coherente con las preferencias
de la paciente). A su vez, la media de la calidad de la decisién tomada fue de 7,5 de

10.

A continuacidn, se analizan los resultados del proceso de toma de decision,
neutralidad, autopercepcién de la calidad de la decision tomada y la influencia en

funcidn de si se ha tomado o no una decision de calidad.
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PROCESO DE TOMA DE DECISION MEDIA POR CUESTIONARIOS, NEUTRALIDAD Y

CALIDAD DE LA DECISION EN FUNCION DE SI SE TOMO O NO UNA DECISION DE

[uny
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CALIDAD

Proceso toma de Proceso toma de
decision - iShare decision - SDM-Q
(escala 0-5) (escala 0-10)

M Se tomo una decision de calidad

Neutralidad del prof. Autopercepcion de
sanitario calidad de la decisic

B No se tomd una decision de calidad

INFLUENCIA PERCIBIDA

Asesoramiento Opinioén pareja,
profesional familia o entorno

M Se tomo una decisiéon de calidad

Aspectos personales Otro

M No se tomo una decision de calidad
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5. IMAGEN CORPORAL DE LAS MUJERES

M Elevada alteracion M Moderada alteracion M Baja alteracion

ALTERACION DE LA IMAGEN CORPORAL EN FUNCION DE LA OPCION QUIRURGICA
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Sin reconstruccion Con reconstruccion Ala espera de
recounsutrccién

o O o O

M Baja alteracion M Moderada alteracion M Elevada alteracién

Interpretacion: Mas de la mitad de las mujeres refirié tener la imagen corporal

alterada tras la operacion quirirgica. No obstante, la alteraciéon de la imagen corporal
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varia en funcion del tipo de cirugia. Entre las mujeres sin reconstruccién hubo un
mayor porcentaje de mujeres con baja alteracién, mientras que en las mujeres con
reconstruccién o a la espera de la reconstruccidon se observé una mayor proporcion
de mujeres con elevada alteracién de la imagen corporal. Este apartado invita a una
reflexion mas profunda sobre las expectativas y el impacto que los constructos
sociales y estéticos de un cuerpo normativo que genera en las pacientes con cancer

de mama.

En nuestro estudio, las mujeres sin reconstruccion mostraron una mayor satisfaccion
con su imagen corporal, lo cual va en linea con otros estudios donde se ha demostrado
que este hecho esta relacionado con una mayor auto aceptacion de la propia imagen
corporal (Cheng et al., 2018; Herring et al., 2019; Tyner et al., 2023). Adema3s, cabe
destacar que dicha comodidad y aceptacion con el cuerpo sucede con el transcurso
del tiempo, tal y como demuestran los estudios que examinan la imagen corporal en
mujeres que se han sometido a una mastectomia con y sin reconstruccién (Archer
et al., 2018; Huang & Chagpar, 2018; Rosenberg et al., 2020; Tyner et al., 2023). En
estos estudios, se ha demostrado que muchas mujeres abrazan sus cicatrices como un
triunfo sobre el cancer de mama y una sensacidn de control de sus cuerpos, lo cual

refleja un claro ejercicio de empoderamiento y resiliencia (Tyner et al., 2023).

Por otro lado, algunas mujeres pueden asociar la ausencia de sus pechos como una
pérdida de la feminidad y de la normalidad corporal en cuanto a la identidad se refiere
(Herring et al., 2019; Paraskeva et al., 2019; Sun et al., 2018). De hecho, la disparidad
entre el concepto social de género, segun el cual se sigue dando forma a los cuerpos
de las mujeres bajo los canones estéticos de la normatividad, ha hecho que las mujeres
presten mas atencion a su imagen corporal para que esta coincida con los estandares
de imagen de la sociedad y la cultura y con su sentido o constructo de la autoestima
hacia el cuerpo (Moradi & Huang, 2008). En este sentido, los resultados en cuanto a
la satisfaccion asociados a la reconstruccion son ambivalentes y contradictorios.

Algunos estudios han demostrado que la reconstruccién produce que la imagen
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corporal sea mas aceptable, ademds de mejorar la dimension afectiva y sexual, un
aspecto sumamente importante (Al-Ghazal etal., 2000; Arora etal.,, 2001;
Manganiello et al., 2011; Neto et al., 2013; Rowland et al., 2000; Yurek et al., 2000).
Sin embargo, otros estudios no han encontrado diferencias significativas en la imagen
corporal entre las mujeres con o sin reconstruccién (Cocquyt et al., 2003; Mock, 1993;
Nano et al., 2005). En esta misma linea, un reciente estudio que recopila la evidencia
de muchos estudios demostrd que la reconstruccion mamaria restauraba la imagen
corporal de las mujeres con cancer de mama, asociandose dicha mejora a una mejor
auto percepcion de la imagen corporal. Sin embargo, dicho estudio también demostrd
que las mujeres que calificaban su imagen corporal de satisfactoria seguian
percibiendo deficiencias debido al estigma asociado a la mastectomia (Fang et al.,
2013). Por lo tanto, las percepciones de la pérdida de la mama han reflejado
contradicciones, tensiones e incertidumbres ante la discrepancia entre el "yo y el
cuerpo" y las expectativas sociales de la feminidad y su vinculo con la imagen corporal
(Sun et al., 2018). De hecho, cuando los estudios que abordan la imagen corporal
desde la perspectiva de la cosmética (término mas préximo al concepto del cuerpo
como un elemento estético), los estudios muestran una satisfaccion significativa en
las mujeres con reconstruccion (Dian et al., 2007; Nicholson et al., 2007; Shechter
et al.,, 2019). A su vez, varios estudios cualitativos también han demostrado que la
mayoria de las mujeres expresan una alta satisfacciéon con sus mamas reconstruidas al
recuperar una sensacion de normalidad. Sin embargo, otros estudios también han
demostrado que las mujeres reportan que las mamas reconstruidas tienen un aspecto
o un tacto poco natural y que carecen de sensibilidad (Abu-Nab & Grunfeld, 2007;
Flitcroft et al., 2017, 2018; Harcourt & Rumsey, 2004; Kasper, 1995; Nissen et al.,
2001; Snell et al., 2010).

Estos resultados contradictorios abren el debate de la posible existencia de una
violencia estética sumergida e invisible, la cual precisa de investigaciones mas
profundas. Cuando el abordaje terapéutico y quirdrgico se basa principalmente en

mejorar cuestiones estéticas que tienen como finalidad la persuasién o tendencia a

51



modificar y alcanzar un aspecto o belleza fisica en concreto, se podria considerar que
las mujeres estdn sometidas a una mayor presién estética por alcanzar dichos
canones. Se necesita una mayor comprension sobre la existencia de este tipo de
violencia como una manera mas de imponer los estereotipos sobre los cuerpos

feminizados.

En este sentido, son especialmente importantes las expectativas de las mujeres donde
numerosos factores pueden contribuir en la modulacidon de estas, sobre todo en
relacion a la reconstruccion mamaria. Entre los factores relacionados con las
expectativas se incluyen las preferencias personales, las preocupaciones estéticas, el
bienestar psicoldgico, el apoyo social, el acceso a la informacién y los antecedentes
culturales (Nelson et al., 2019; Nicklaus et al., 2021; Pusic et al., 2017; Santosa et al.,
2018; Schou-Bredal etal.,, 2024). Las investigaciones han demostrado que las
caracteristicas individuales, como la edad, la percepcién de la imagen corporal y el
tamafio de las mamas, pueden influir significativamente en las expectativas. Debido a
su impacto, su comprension y abordaje debe estar implementado en la asistencia
clinica, ya que son un importante factor predictivo de los resultados de salud y de la
calidad de vida relacionada con la salud (Ghomrawi et al., 2020; Glassey et al., 2018;
Henn et al., 2007; Noble et al., 2006; Schou-Bredal et al., 2024). Se ha demostrado que
las pacientes a menudo se sorprenden por el aspecto, la pérdida de sensibilidad y la
firmeza de las mamas tras la reconstruccion (Flitcroft et al., 2017, 2018; Snell et al.,
2010), lo cual refleja un desajuste entre lo esperado y la realidad. Por otro lado, se ha
evidenciado que las expectativas poco realistas, el conocimiento limitado del
procedimiento quirurgico y las posibles complicaciones pueden provocar una mayor
insatisfaccion en las mujeres que van a someterse al procedimiento quirurgico de la

reconstruccién (Glassey et al., 2018).

Por lo tanto, abordar las expectativas durante el proceso de toma de decision permite
al personal médico identificar a aquellas personas que tienen expectativas poco

realistas ante la operacidn, lo cual puede ayudar a adecuarse y a ajustarse a unas
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expectativas mas realistas y disminuir asi el impacto que pueda generar en las mujeres
(Schou-Bredal et al., 2024). Para ello, proporcionar educacién mediante recursos de
imagen sobre las distintas opciones quirurgicas (incluidos folletos, videos o educacion
en linea) ha demostrado reducir la brecha entre las expectativas y la realidad tras la

cirugia, sea del tipo de cirugia que sea (Davies et al., 2017; Herring et al., 2019).
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6. ARREPENTIMIENTO DE LA DECISION TOMADA POR LAS MUJERES

La medicidn del arrepentimiento relacionado con la toma de decisiones terapéuticas
se midié mediante la escala de arrepentimiento decisional Decision Regret Scale (DRS)
gue consiste en una escala de 5 items con una escala de Likert de cinco puntos, que
van del (1) completamente de acuerdo al (5) completamente en desacuerdo. Cuanto
mayor es el puntaje, mayor es el arrepentimiento. Se consideré bajo arrepentimiento
cuando la puntuaciéon era <30 puntos; moderado arrepentimiento cuando la

puntuacion rondaba entre los 30 y 59 puntos, y alto arrepentimiento >60 puntos.

M Bajo arrepentimiento M Moderado arrepentimiento M Elevado arrepentimiento
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ARREPENTIMIENTO DE LA DECISION EN FUNCION DE LA OPCION QUIRURGICA

70
60
50
40
30
20
10

0 ]

Sin reconstruccion Con reconstruccién Ala espera de
recounsutrccion

Bajo arrepentimiento M Moderado arrepentimiento M Elevado arrepentimiento

Interpretacion: La mitad de las mujeres mostroé cierto arrepentimiento en la decision
tomada. En concreto, en las mujeres sin reconstruccion se observd una mayor
proporcién de mujeres con bajo nivel de arrepentimiento, mientras que en las mujeres
con reconstruccion o a la espera de reconstruccién existié una proporcion mayor de
mujeres con elevado nivel de arrepentimiento. Estos resultados merecen un analisis

mas profundo.

El arrepentimiento decisional es un constructo utilizado para describir el estado
psicolégico y emocional negativo asociado a la sensacidn de que la situacién actual
seria preferible si se hubiera elegido un camino diferente (Gilovich & Medvec, 1995).
Algunas investigaciones sobre el cancer de mama han demostrado que las
preferencias de las pacientes por una cirugia mas agresiva (la extirpacién completa o
la mastectomia bilateral) se asocian a un deseo de "tranquilidad" en relacién a
prevenir los posibles riesgos o problemas que puedan surgir en el futuro (Rosenberg

et al., 2013). Por lo tanto, algunas mujeres pueden decidir someterse a un tratamiento
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mas extenso o radical porque no quieren arrepentirse mas adelante de las decisiones

relacionadas con su tratamiento oncoldgico.

La eleccidon de la opciéon quirdrgica es una decision muy dificil y alcanzar la
optimizacidén de los resultados esperados de las distintas técnicas quirurgicas ante los
multiples y diversos factores ligados a la gestion de las expectativas, la relacidn con el
cuerpo, a los procesos oncoldgicos y también a la capacidad decisional de las mujeres
sigue siendo un reto de la asistencia sanitaria. Por lo general, la evidencia muestra
indican que la mayoria de las mujeres estan muy satisfechas con sus decisiones
terapéuticas, sobre todo con la decisién de someterse a una intervencién quirurgica,
y manifiestan un bajo nivel de arrepentimiento (Frost et al., 2011; Lacovara et al.,
2011; Lantz et al., 2005; Martinez et al., 2015; Soran et al., 2015; Waljee et al., 2008;
Wasteson etal.,, 2011). No obstante, hay estudios que muestran datos
contradictorios, donde se ha demostrado que alrededor del 40% de las mujeres que
se someten a cirugia debido al cancer de mama informan de insatisfacciéon o
arrepentimiento con la decision quirudrgica y los resultados estéticos obtenidos (Chen
et al., 2010; Sheehan et al., 2008; Sugrue et al., 2013). En nuestro estudio, el nivel de
arrepentimiento fue considerablemente mayor, sobre todo en aquellas mujeres que
optaron por la reconstruccién o estaban a la espera, lo cual merece un analisis mas

profundo.

El arrepentimiento decisional va muy ligado al impacto que la opcidn quirurgica puede
generar en la imagen corporal y la relacién o valor asociado a las mamas. En este
sentido, un estudio ha demostrado que las mujeres que consideraban que su mama
era muy importante tenian mas probabilidades de decidirse por una reconstruccion.
A su vez, los valores altos de la importancia con relacidon a la mama se asociaban a una
mayor insatisfaccion tras la reconstruccion (Schmidt et al., 2017). Por lo tanto,
cualquier alteracion corporal que implique un cambio radical y agresivo supone un
proceso de aceptacién del propio cuerpo. Este proceso lleva su tiempo, por lo que

alcanzar la aceptacion del cuerpo abordando la relacion del "yo y el cuerpo" debe
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considerarse un proceso complejo y continuo, el cual se puede trabajar,
especialmente para aquellas mujeres que no alcanzan resultados estéticos
satisfactorios, sea cual sea el tipo de intervencidn quirdrgica al que hayan optado (Sun

et al., 2018; Tyner et al., 2023).

Aungue el bienestar y la imagen corporal son factores que influyen en la decisién de
las mujeres de optan por la reconstruccion, la bibliografia que respalda el grado de
satisfaccion a la hora de alcanzar estos objetivos es inconsistente y contradictoria
(Denford et al., 2011). La mayoria de los estudios informan de que las mujeres estan
satisfechas con el resultado cosmético o estético de la reconstruccién (Brandberg
et al., 2000; Ditsch et al., 2013; Elder et al., 2005), donde se ha demostrado que las
mujeres que optan por la reconstruccién obtienen beneficios psicolégicos y sexuales,
en comparacion con las mujeres que optan por no reconstruirse (Al-Ghazal et al.,
2000; Manganiello et al., 2011; Neto et al., 2013). El beneficio alcanzado en la imagen
corporal general es significativamente superior entre las mujeres con reconstruccion,
lo cual se debe poner en valor. No obstante, en lo que al estigma corporal se refiere
(definida como la percepcidn de sentirse anormal o diferente de los demas) no se han
mostrado diferencias entre la reconstruccién y la no reconstruccién (Fang et al., 2013).
En esta misma linea, existen estudios que describen la insatisfaccion posquirdrgica
tras la reconstruccion (Denford et al., 2011; LI, 1998; Montebarocci et al., 2007),
donde aproximadamente la mitad de las mujeres que se someten a una
reconstruccion manifiestan cierto arrepentimiento por la decision tomada. En
concreto, las mujeres que manifiestan preocupaciones por su imagen corporal tienen
mas probabilidades de experimentar arrepentimiento por la decision tomada, lo cual
confirma la necesidad de abordar la relacion que cada una de las mujeres asocia a su

imagen corporal (Sheehan et al., 2008).

El conflicto y el arrepentimiento en la toma de decisiones se reduce abordando los
factores que contribuyen a la incertidumbre, proporcionando informacion sobre los

beneficios y los riesgos de las distintas opciones quirurgicas, y enfatizando en la
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comprensién y conocimiento de los valores y reacciones emocionales, mejorando asi

la preparacion percibida.

Por otro lado, se sabe que la informacidn insuficiente y la situacién de incertidumbre
durante el proceso de toma de decisién merma la autonomia de las mujeres, lo cual
podria promover y conducir a malos resultados en cuanto a la aceptacidn social y
psicolégica, ademas de conflictos o arrepentimiento de la decision (Flitcroft et al.,
2018; Lee et al., 2017; Manne et al., 2016; Sheehan et al., 2008; Yang et al., 2023). A
su vez, los estudios han sugerido que una menor preparacion ante la decisidon a tomar
y un menor conocimiento se asocian a un mayor conflicto en la toma de decisiones

(Hall et al., 2011; Sherman et al., 2014).

Por otro lado, el conflicto de decision y el arrepentimiento se correlacionan
negativamente con la calidad de vida, por lo tanto, la participacién activa y adecuada
en la toma de decisiones puede mejorar la calidad de vida de las mujeres (Zhuang

et al., 2022).

Para reducir el nivel de arrepentimiento, se ha demostrado que la implementacion de
un proceso toma de decisiones compartida genera algunos beneficios en la reduccion
del arrepentimiento en la decisidn y la mejora de la calidad de vida de las mujeres,
sobre todo, en aquellas que contemplan la reconstruccién mamaria (Yang et al., 2023).
Por ello, es importante que la totalidad de las y los profesionales implicados, en el
proceso quirurgico, en especial las y los cirujanos, compartan y discutan abiertamente
sobre los beneficios y riesgos de los diferentes tipos de cirugia, asi como estimulen el
empoderamiento de las mujeres para que tomen decisiones informadas (Hawley
et al., 2018). Se ha demostrado que las estrategias dptimas de apoyo a la toma de
decisiones son eficaces para disminuir el conflicto de decision, minimizar el
arrepentimiento de la decisidon y ayudar a los pacientes a tomar decisiones de alta

calidad (Hawley et al., 2018; Lam et al., 2013; Zhuang et al., 2022). Por consiguiente,

58



se debe priorizar una mayor atencién y una mejor cooperacion interdisciplinaria para
garantizar la implementacion y evaluacion de tales ayudas a la toma de decisiones (Si
et al., 2020). En este sentido, también puede ser util difundir ampliamente el material
educativo estandarizado y aumentar la presencia del personal de enfermeria
especializado en el cuidado de la mama y que cumpla funciones de educacion

preoperatoria de las pacientes (Flitcroft et al., 2018).

Por lo tanto, existe una necesidad urgente de mejorar la comprension integral de las
mujeres con cancer de mama que van a someterse a cualquier cirugia de mama donde
se debe proporcionar informacién basada en la evidencia de manera clara y
transparente, para lograr que las mujeres tengan la posibilidad de realizar un proceso
de toma de decisién de calidad, libre de conflicto y de arrepentimiento. A su vez, el
abordaje de las expectativas y de la relacién del “yo y el cuerpo” deben ser
consideramos como elementos clave a la hora de plantear distintas opciones

quirdrgicas.
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PROFESIONALES SANITARIOS/AS

Tras la difusion del estudio realizada mediante la red interna de los hospitales, especialmente
en las unidades de cancer de mama de la Comunidad Auténoma Vasca, en total, 19
profesionales participaron en el estudio respondiendo a todos los cuestionarios propuestos.
Las y los profesionales pertenecian al Hospital Universitario de Galdakao-Usansolo, Hospital
Universitario de Araba-Txagorritxu y al Hospital Universitario de Cruces. A continuacion, se

muestran los datos sociodemograficos de las personas que respondieron a los cuestionarios.

1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS.
2. TOMA DE DECISION: PROCESO, NEUTRALIDAD, CALIDAD E INFLUENCIA COMO
PROFESIONALES.

3. FORMACION, APLICACION DE PROGRAMAS DE TOMA DE DECISION Y BARRERAS.
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1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS, EXPERIENCIA CLINICA Y
PERFIL DE LAS Y LOS PROFESIONALES SANITARIOS

42%

Hospital Universitario W Hospital Universitario Hospital Universitario
Galdakao-Usansolo de Araba - Txagorritxu de Cruces

EDAD Y EXPERIENCIA

En total, 19 profesionales sanitarios/as provenientes de los principales hospitales de
Araba y Bizkaia tomaron parte en el estudio. La media de edad de las y los

profesionales fue de 45 afios y tenian una experiencia clinica acumulada de 13 aiios.



SEXO PERFIL PROFESIONAL

79% 74%

B Hombre Mujer Ginecologia M Enfermeria Cirugia plastica

Interpretacion: El perfil profesional mds dominante en esta muestra fue el de mujer,
joven y perteneciente al servicio médico de ginecologia. Las y los profesionales que
menos participaron rellenando los cuestionarios son los del servicio de cirugia plastica.
Esto contrasta con algunos de los estudios que se han hecho en relaciéon al cancer de
mama, la toma de decisién compartida y la cirugia, ya que en muchos de ellos todos
los sectores, en especial el de cirugia plastica y las revistas mas especializadas en la
misma, son el lugar donde se encuentran la mayoria de los estudios que relacionan los

temas principales del estudio.

Seria interesante poder recoger informacién de mas sectores dentro de las y los

profesionales implicados en el proceso de cirugia de cancer de mama.
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2. TOMA DE DECISION: PROCESO, NEUTRALIDAD, CALIDAD E

INFLUENCIA COMO PROFESIONALES DE LA SALUD

Siendo la variable principal del estudio, se respetdé el mismo procedimiento de
recogida de datos utilizado en las mujeres, donde se diferencié, por un lado, el

proceso y por otro, la autopercepcion de la decisidn final.

Para describir el proceso de toma de decisidén, se utilizaron dos cuestionarios
validados en el dmbito oncoldgico. Estos cuestionarios permiten poder contrastar la
puntuacion final con la de las mujeres, lo cual facilita el contraste equitativo de ambas

percepciones:

O Proceso de toma de decision: iSHAREmédico evalla, desde el punto de vista
del sanitario, el proceso completo de toma de decision tanto durante las
consultas como fuera de ellas. Utiliza el mismo procedimiento que el

iSHAREpaciente.

O Proceso de toma de decision: el cuestionario de decisidn compartida del
médico Shared Decision Making Doctor (SDM-Q-Doc) evalua, desde el punto de
vista del sanitario, la toma de decision compartida. Utiliza el mismo

procedimiento que el SDM-Q-9.

Para describir la neutralidad, la calidad de la decisién y la influencia de las y los
profesionales una vez la decision ha sido tomada, se utilizaron las siguientes

preguntas ad hoc:

O Neutralidad. Se midié con la pregunta: “éEn qué medida crees que te
muestras neutral a la hora de plantear la opcién quirdrgica?”. Respuesta:

escala del (0) nada neutral a (10) totalmente neutral.
o Calidad de la decision. Se midié mediante dos preguntas:

m “iCrees que las pacientes toman una decision de calidad?”.

Respuesta: Si o No.

63



m  “iCudl crees que fue la calidad de la decisién que has tomado?”.

Respuesta: escala del (0) nula calidad a (10) maxima calidad.
o Influencia. se midié mediante dos preguntas:

m “iCudl de los siguientes aspectos crees que influye mas en la toma de
decisiéon de la paciente?” con cuatro respuestas posibles: (0)
asesoramiento del/la profesional sanitaria; (1) opinion de la pareja,
familia y entorno social; (2) aspectos personales de la propia

paciente; (3) otro.

m “Como profesional sanitario/a ¢en qué medida crees que influyes en
las pacientes en su toma de decisién?” Respuesta: escala del (0) no

influencid en absoluto al (10) influencid totalmente.

PROCESO DE TOMA DE DECISION MEDIDA POR CUESTIONARIOS

10
9
8
7
6
5
a4
3
2
1
0
Proceso toma de decision Proceso toma de decision
iShare total SDMQ9
(escala 0-5) (escala 0-10)

Interpretacion: Las y los profesionales sanitarios calificaron con valores altos el
proceso de toma de decision llevado a cabo con las pacientes. Mas alla de indicar
quién toma la decision final en el proceso de cancer, estos cuestionarios explican en
gué medida esta es compartida. La decision compartida deberia ser un indicador de

calidad en la asistencia sanitaria en cancer, pero aun no se ha monitorizado, es decir,
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10

9
8
7
6
5
4
3
2
1
0
Neutralidad como Autopercecién dela Influencia como
profesional calidad de decision profesinal sanitario
sanitario (escala 0-10)

Interpretacion: Mostraron una neutralidad moderada durante el proceso de toma de
decisidon. Su autopercepcion sobre la calidad de la decisién que toman las pacientes
también fue moderada. En cuanto a la influencia, consideraron que influian
moderadamente en la toma de decisidon de las pacientes (Ahlstedt Karlsson et al.,

2024; Gu et al., 2018; Yeo et al., 2023; Zheng et al., 2023).

Presentar las opciones que la paciente tiene para la cirugia de manera neutral es clave

para latoma de decision de calidad, lo cual deberia tomarse en consideracién a la hora
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de plantear las opciones quirdrgicas a las pacientes. Por otro lado, es importante
resaltar que estas preguntas estan dirigidas a la autopercepcién y por tanto suponen
una limitacién en su interpretacion (Légaré etal.,, 2011; Makoul & Clayman, 2006;
Stiggelbout et al., 2015; Elwyn et al., 2012). En este sentido, es interesante saber las
diferencias que puede haber entre la percepcién de las y los profesionales y las
mujeres, conociendo la limitacién que existe debido a la cantidad de respuestas que
se han obtenido. Este analisis se realizard en la seccion donde se comparan ambas

poblaciones.
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3. FORMACION, APLICACION DE PROGRAMAS DE TOMA DE DECISION Y

BARRERAS

De cara a identificar los recursos con los que las y los profesionales cuentan en
su dia a dia para abordar el proceso de toma de decision, se utilizaron las

siguientes preguntas:
o Formacidn y capacitacion. Se midié mediante las preguntas:

m “En el servicio médico para el cual trabajas, éhas recibido formacién
para realizar un correcto acompanamiento emocional a la paciente?”.

Respuesta: Si o No.

m “iCrees que cuentas con la capacitacion necesaria sobre gestién
emocional para acompafar adecuadamente a la paciente en el

proceso de toma de decisidon?”. Respuesta: Si o No.

o Aplicacion de programas especificos de toma de decision. Se midid
mediante la pregunta: “éAplicais algun programa especifico dirigido al
proceso de toma de decisidon sobre los distintos procesos oncoldgicos?”.

Respuesta: Si o No.
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FORMACION EN LA TOMA DE FORMACION EN
DECISION COMPARTIDA ACOMPANAMIENTO EMOCIONAL
PARA LA TOMA DE DECISION

COMPARTIDA

83% 94%

M No ha recibido formacién Si ha recibido formacion M No ha recibido formacién = Si ha recibido formacion

BARRERAS

M Falta de formacidn y falta de recursos personales
Falta de tiempo en la consulta
M Falta de tiempo en la consulta y falta de formacién

Falta de tiempo en la consulta y falta de recursos personales

El 100% de las y los profesionales sanitarios NO aplica programas de toma de

decisién compartida.
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Interpretacion: La gran mayoria de las y los profesionales no recibieron formacion
para poder llevar a cabo programas de toma de decision compartida. En consecuencia,
informaron de que no se aplica ningln programa especifico de toma de decisidn
compartida durante la toma de decision de la opcidén quirurgica relacionada con el
cancer de mama. Las barreras principales hacen referencia a la falta de tiempo
durante la consulta y la falta de formacion de las y los profesionales sanitarios. Segun
el informe SESPAS del afio 2012, desde algunas comunidades de Espaiia, se
desarrollaron herramientas para la promocién de la toma de decisiones compartida,
aungue seialaban dificultades para su implementaciéon en la practica diaria para los
profesionales, como disposicién de los profesionales con la toma de decisiones
compartida, falta de tiempo y recursos, presion asistencial, acceso a informacion

actualizada etc (Maes-Carballo etal.,, 2021; Participacion ciudadana en salud:

formacién y toma de decisiones compartida. Informe SESPAS).

Estas barreras chocan con las necesidades de las pacientes a la hora de tomar
decisiones. Esto podria abordarse ayudando a las pacientes a sopesar los beneficios
frente a los perjuicios, centrando las intervenciones en modificar factores como
conocimientos insuficientes, expectativas, clarificar los valores personales y apoyo y
recursos adecuados para la toma de decisiones. En este sentido, el paradigma de la
salud supone adoptar un rol diferente por parte de las y los profesionales, el cual
supone un abandono del rol tradicional y paternalista. Seguin algunos estudios,
algunas de las barreras podrian ser mas tendentes en la atencién especializada que en
la atencién primaria, lo cual podria explicar que la atencion en el cancer de mama
pueda haber mayor resistencia a la participacion de las pacientes en la toma de

decisidn que en otras areas no especializadas (Ploug & Holm, 2015).

En un estudio realizado con dos grupos focales de profesionales, destacaron que,
aunque las y los gestores sanitarios animan a las y los profesionales sanitarios a

participar en la toma de decision compartida, no son conscientes de las barreras y




estas/os deberia abordar e identificar las barreras que experimentan las y los
profesionales sanitarios. En este sentido, la informacion que se ha podido recoger en

este estudio aporta informacidn relevante para la gestién sanitaria y puede ayudar a

generar nuevas iniciativas para el desarrollo de nuevas herramientas en la gestiéon del

cancer de mama (Compaore et al., 2016; Elwyn et al., 2012; Légaré et al., 2011; Maes-

Carballo et al., 2021; Stiggelbout et al., 2015).
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COMPARACION DE LAS MUJERES CON LAS Y LOS
PROFESIONALES SANITARIOS

COMPARACION DE LA TOMA DE DECISION ENTRE MUJERES Y

PROFESIONALES DE LA SALUD

Se compararon los valores de los cuestionarios relacionados con la toma de decisién
y las preguntas relacionadas con la neutralidad y la autopercepcidn de la calidad de la
decisién tomada. En el siguiente grafico se muestran los valores de las mujeres en rojo

y los valores de las y los profesionales en verde.

COMPARACION DEL PROCESO DE TOMA DE DECISION, NEUTRALIDAD Y
AUTOPERCEPCION DE LA DECISION TOMADA

10
9
8
7
6
5
4
3
2
1
0
Proceso toma de Proceso toma de Neutralidad como Autopercecion de la
decision iShare decision profesional sanitario calidad de decision
(escala 0-5) sbMQ9 (escala 0-10)
(escala 0-10)

B Mujeres M Profesionales sanitarios
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Interpretacion: Las mujeres mostraron una peor percepcion del proceso de toma de
decisién en comparacion con las y los profesionales sanitarios, siendo dicha diferencia
bastante considerable. En cuanto a la neutralidad, tanto las mujeres como las y los
sanitarios reflejaron una baja-moderada neutralidad durante la toma de decisién,
coincidiendo ambos en la percepcion. En cuanto a la autopercepcion de la decision
final tomada, las mujeres tuvieron mejor percepcién de la calidad de su decisiéon que

las y los profesionales, siendo esta diferencia considerable.

Las diferencias en los cuestionarios I-Share y SDMQ-9 son importantes de detectar. Al
observar los datos de este estudio, podriamos interpretar que los valores fueran
medios o bajos debido a varias razones, como la escasa formacién y el limitado uso de

herramientas de toma de decisiones compartida.

La neutralidad a la hora de plantear las opciones quirurgicas se percibié de manera
similar, coincidiendo en que los valores son bajos-moderados. El objetivo de la toma
de decisiéon compartida, conlleva actuar de manera individualizada frente a cada caso,
es decir, implica mimetizarse con cada paciente para conocer sus creencias y
preferencias frente a todas las opciones. Estas opciones deben darse de manera
neutral sin enfrentarlas basandose en las creencias propias de las y los profesionales.
La tendencia quirdrgica por parte de las y los profesionales cuando la cirugia
conservadora no es posible, y por tanto la cirugia posible es la mastectomia, podria
estar sesgada por las creencias personales ademas de los criterios meramente clinicos,
y el simple hecho de ser consciente ya es un resultado importante para el estudio. Este
resultado no nos proporciona informacién de qué tendencia se da, pero si de la
percepcion de neutralidad. Este asunto se analizaréa en mayor profundidad en el

apartado de los resultados cualitativos.
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Estudio cualitativo

DESCRIPCION GENERAL DE LAS ENTREVISTAS REALIZADAS

En la siguiente tabla aparece un resumen de las entrevistas realizadas a mujeres con cancer
de mama con alguna intervencion quirurgica y a profesionales implicados e implicadas en el

proceso de cancer de mama de la Comunidad Auténoma Vasca.

RESUMEN DE LAS ENTREVISTAS REALIZADAS

TOTAL 9

MUJERES CON CANCER DE Araba 1
MAMA CON INTERVENCION

QUIRURGICA Bizkaia 3

Gipuzkoa 5

Bizkaia

TOTAL 16
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MUIJERES

Variables
Cédigo Diagnéstico Tratamiento Decision
Sociodemograficas
E1SAR23 -40 afos Cancer de Terapia Reconstruccion
mama sistémicay diferida con
-Heterosexual
estadio extirpacion expansores
-Estudios universitarios o
inicial del pecho
-Convive con su pareja
y con 3 personas mas
E2LID23 -42 afos Cancer de Terapia Reconstruccion
mama sistémicay inmediata
-Heterosexual
extirpacion
-Estudios universitarios
de un pecho
-Casada, con 1 hijo
E3MAI23 -39 afos Cancer de Terapia Tumorectomiay
-Heterosexual mama sistémica y posterior
extirpacién mastectomia - No
-Estudios universitarios L,
de un pecho reconstruccion
-Casada, con 2 hijas
ESEST23 -56 afnos Cancer de Terapia No reconstruccion
_Bisexual mama sistemica y

-Estudios universitarios

-Con pareja

extirpacion

del pecho

74



E6EBA23 -28 afos Céncer de Terapia No reconstruccion
-Heterosexual mama sistemica y
extirpacion
-Estudios universitarios
del pecho
-Soltera entero
E7MER23 -51 afios Céncer de Terapia Reconstruccién
_Heterosexual mama sistémica y inicial y cierre
extirpacion plano tras
-Estudios universitarios o
del pecho complicaciones
-Divorciada, con 2 hijos
ES8SON24 -46 afios Cancer de Extirpacion Reconstruccion
mama del pecho inmediata
-Heterosexual
-Estudios universitarios
-Casada, con 3 hijos
E10AMA23 -38 afios Cancer de Terapia No reconstruccion
-Heterosexual mama sistemicay

-Estudios universitarios

-Casada, con 2 hijos

extirpacién

de lamama

Interpretacion: La mayoria tuvieron un perfil sociodemografico parecido: mujeres blancas,
adultas, y con cierto nivel econdmico y educativo. Todas ellas fueron diagnosticadas de cancer
de mama, pero con diversos niveles y tratamientos. Todas se realizaron una mastectomia, y la
decisién de reconstruccion y los motivos de esta toma de decisidn variaron en funcion de la

persona.




RESULTADOS DEL ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS POR CODIGOS

Los cddigos hacen referencia a los temas o dimensiones que surgen durante la entrevista. En
esta seccidn, se presenta un andlisis exhaustivo de los cddigos identificados durante el proceso
de andlisis relacionados con la experiencia de la mastectomia, se agrupan en tres categorias
principales: COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO, TOMA DE DECISION y EFECTOS
POSQUIRURGICOS.

Comunicacion del Sina Ffectos
. , L. La toma de decision :
diagndstico ' posqui

Acompanamiento Acompanamiento

Impacto Alternativas

Informacion Influencias, presion social y de género
Papel de los/las profesionales Informacion

Papel de los/las profesionales

Riesgos

CODIGOS de la comunicacion del diagnéstico

@

Se enfoca en cédmo se comunica el diagndstico de cdncer de mama donde resaltan cuatro

aspectos:

e Acompafamiento: El nivel de apoyo emocional y fisico brindado durante la

comunicacion del diagnéstico.

e Impacto: Las implicaciones psicoldgicas, emocionales y sociales de recibir el

diagndstico de cancer de mama.

e Informaciéon: La naturaleza, la cantidad y la compresion de la informacion

proporcionada sobre el diagndstico y el tratamiento.
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e Papel de las y los profesionales: El rol y la influencia de las y los profesionales de la

salud en la comunicacién y el manejo del diagndstico.

. CODIGOS del proceso de decision

Se aborda el proceso de toma de decisidn relacionado con la reconstrucciéon mamaria

después de la mastectomia y las alternativas a la reconstrucciéon donde se destacan:

e Acompafiamiento: El grado de apoyo y orientacién recibido durante la consideracion
de la reconstruccion mamaria, asi como la identificacién de los agentes que brindan

este apoyo a las mujeres (familia, pareja, amigos, profesionales sanitarios/as, etc.).

e Alternativas: Las opciones disponibles a parte de la reconstruccién mamaria (protesis

externa, no reconstruccion, etc.).

e Influencias, presion social y de género: Las influencias externas e internas en la
decisién de optar o no por la reconstruccién mamaria. Se destaca la presién social y de
género que reciben las mujeres en relaciéon a los canones estéticos y de la belleza

femenina.

e Informacion: La calidad y la claridad de la informacion proporcionada sobre los

procedimientos quirdrgicos (ya sea reconstruccion o no) y sus posibles resultados.

e Papel de las y los profesionales: La influencia de las y los profesionales en la toma de
decision.

e Riesgos: Los posibles riesgos, complicaciones y resultados adversos asociados con las

diversas opciones posquirurgicas.



Se examinaron los efectos fisicos, emocionales y psicoldgicos experimentados por las

pacientes después de la mastectomia donde resaltan:

: Las expectativas previas y posteriores a la mastectomia en cuanto a la
recuperacion, la calidad de vida y la satisfaccién con el resultado.
Las vivencias y desafios experimentados por las pacientes después
de la mastectomia, incluyendo los aspectos positivos y negativos.
Las areas identificadas para mejorar la atencion y el apoyo a las pacientes

poscirugia, segun su experiencia y necesidades.
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RESULTADOS DEL ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS POR DIMENSIONES

La cuantificacién de los cédigos es un indicador que ayuda a identificar las cuestiones mas
relevantes y destacadas para las participantes durante las entrevistas. Teniendo en cuenta el
enraizamiento, es decir, cuantas veces aparece cada cédigo, para una mejor comprension, se
afiade la siguiente Nube de palabras que se interpreta de la siguiente manera: El tamafio de
las palabras de la imagen es indicador de la cantidad de veces que aparece cada cddigo
durante todas las entrevistas y el color de las palabras corresponde a la dimensién. Con ello,
se obtiene una vision de las preocupaciones y necesidades de las mujeres intervenidas
quirurgicamente y cudles podrian ser los ejes o elementos sobre los que se deberia trabajar o

los aspectos a mejorar en cuanto al proceso asistencial y la toma de decision se refiere.

NUBE DE PALABRAS QUE HACE REFERENCIA A LOS CODIGOS DE LAS ENTREVISTAS A LAS

Este analisis muestra los aspectos que deben ser abordados desde una atencién especial y una

comprensién mas profunda:

e Papel delasy los profesionales en la comunicacion del diagnodstico y en el proceso de

decision

Esta nube nos sugiere la necesidad de priorizar una mejora de los procesos asistenciales
relacionados con la comunicacién y el abordaje del diagndstico por parte de las y los

profesionales sanitarios. A su vez, también se destaca la influencia o presién percibida y la
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necesidad de plantear alternativas sin priorizar ninguna opcidn quirdrgica en concreto. Por
ultimo, la experiencia en cuanto a los efectos relativos a la cirugia también indica la necesidad

de abordarlo.

80



RESULTADOS DEL ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS POR CITAS

Se muestran las citas literales en funcion del esquema de cédigos previamente explicado, que
ayudan a comprender mejor la vivencia de las participantes. A su vez, cada cita viene
acompafiada de un resumen o idea general del contenido que ha sido recogido en las

entrevistas en relacidn a cada cédigo. Todas las referencias a personas o instituciones

sanitarias que constan en las citas han sido anonimizadas, por lo que los nhombres que

aparecen en los testimonios son ficticios.

Cuando se trata de recibir el diagndstico y someterse a pruebas, algunas de las mujeres
entrevistadas acudieron acompafiadas y reconocieron el importante papel que pueden
desempefiar sus acompafiantes. Estos podian ayudarles a captar la informacién
correctamente, formular las preguntas pertinentes sobre los temas que les preocupaban y
ofrecer apoyo emocional durante las esperas entre distintas salas y pruebas. Algunas
participantes mencionaron a sus madres y parejas como acompanantes durante la
comunicacidn del diagndstico. Sin embargo, también destacaban el papel de sus amistades y
el apoyo que recibieron de su circulo social una vez que salieron de la consulta y compartieron

la noticia con su entorno, como aluden las participantes en las siguientes citas:
CITA x: E3MAI23

“Por eso decia que lo de la tribu es stuper importante y, en mi caso, es bdsico, porque nosotros
levantamos el teléfono y tenemos amigos que nos ayudan, nuestros aitas también pues son

mayores, pero también mi hermana, la hermana de Javi, o sea, tenemos una red muy grande.”
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CITA x: EGEBA23

“Si hubiera ido sola a los médicos, igual, o sea, lo tomas todo tal cual, pero hay otras personas
que no, o sea, que le estd hablando el médico y el primer minuto si, pero luego ya, no sé, igual
estd pensando a la tarde no sé qué. Entonces luego te pregunta: “iqué ha dicho?”. Pues para

eso es mejor ir con alguien.”

En el caso de una participante, el acompafiamiento de su pareja y el profesional sanitario
resulté ser algo incdmodo, ya que no estaban de acuerdo a la hora de decidir cémo y cuando
tomar el tratamiento, al contrario de otra participante que mencioné haberse sentido

arropada en sus decisiones y en los cambios:

CITA x: EJMER23

“Me incomodaba, me incomodaba, y yo creo que fue todo porque desde el principio le
desobedeci. Tengo esa sensacion. No fui obediente con el sistema, porque él habia dicho que
yo tenia que empezar ese dia la quimioterapia, y yo dije, no, yo no quiero empezar este dia.
Yo quiero empezar otro, porque quiero hacer esto antes, y a mi marido también le parecié
muy mal que yo tomara esa decision, porque segun él, estaba jugando con mi salud. Y dije ya,

pues yo para mi salud mental quiero hacer este curso y punto pelota.”

CITA x: E1SAR23

“Quiero decir que, al final, lo otro fue como un acompanamiento en un proceso oncoldgico
que yo si que me sentia arropada. Toda duda que tenia, é¢sabes?, en cualquier momento la
podia expresar. Eh, si queria modificar alguna cosa o una decision que habia tomado, queria
echarme para atrds, no hay pegas, y de repente, igual, lo reformulo y otra vez lo que habia

hecho para atrds, es lo mismo, pues ahi yo iba para adelante, para atrds y nadie me paraba

”

air.

Impacto

El impacto de la comunicacién del diagndstico de cdncer de mama en las mujeres
entrevistadas fue variado, pero generalmente incluyeron un periodo inicial de shock y
angustia. La incertidumbre durante la espera de los resultados de las pruebas fue
especialmente dificil, donde se intensificaron los sentimientos de miedo y preocupacién. La

espera prolongada para obtener pruebas adicionales también podian generar ansiedad
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adicional, y el proceso podia afectar a las relaciones personales. Ademas, las preocupaciones
sobre la estética y el impacto social del tratamiento también son relevantes para algunas

mujeres como factores influyentes, tal y como muestra la cita de la siguiente participante:

Cita x: EESON24

“A mi lo que me preocupaba era un poco entrar en el proceso, el que todo el mundo vea que

lo que te estad pasando, el pelo, el que suena super superficial, pero...”

Respecto a la informacidn recibida en el momento que se comunica el diagndstico, algunas
participantes indicaron que habian tenido la opcién de realizar consultas con una persona de
referencia del servicio de enfermeria, pero este acceso dependia del hospital y el servicio al
que tuviesen acceso. El servicio de enfermeria aportaba cercania e informacién importante

como vemos en la siguiente cita:
CITA x: E2LID23

“Fue muy cercana, no sé como decirte, me explico todo claramente, me dijo que, pues eso,
que estaba en un momento en el que tenia, que, si me tenia que enfadar con la vida, pues
que me enfadara con la vida, no sé como decirte, isabes? Me lo explicé todo tan esto, y
luego te facilita un teléfono de contacto para que puedas tener, digamos, puedes llamarla

en cualquier momento, vale durante el proceso.”

Por otro lado, algunas de ellas obtuvieron informacidn a partir de distintos soportes externos
o alternativos a las consultas médicas donde se les dio el diagndstico y resultados de algunas
pruebas. Esta informacidn parecia generar una sensacién de tranquilidad, como podemos leer

en el discurso de las participantes:

CITA x: EBSON24

“Empiezas a agobiarte, a mirar por Internet. Claro, yo tenia la imagen y yo miraba la imagen,

y la miraba en Internet y miraba las formas, porque lo mio era calcificaciones, eran
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calcificaciones, pero hay mucho, muchos tipos de calcificaciones, hay benignas, hay menos

benignas, tal, y o sea analizando todo.”
CITA x: EI0AMA23

“Yo antes de la operacion vi un video en YouTube de cdmo hacen la operacidn, de qué es una
mastectomia. Entonces, yo ya me hago a la idea de lo que me van a hacer y voy mucho mds

tranquila.”

El proceso de comunicacidon del diagndstico de cancer de mama generd una mezcla de
emociones en las mujeres, incluyendo shock y sensacion de estar abrumadas por la cantidad
de informacién recibida. La falta de informaciéon detallada sobre el tratamiento y sus
implicaciones puede hacer que se sientan perdidas y/o desorientadas, lo cual aumenta la

sensacion de shock.
CITA x: E5EST23

“Sobre todo la informacidn, y estds como un poco muy perdida y, o no, es mi caso particular,
pero claro, hablo con muchas ifiurri también. Y pues que estds en esa situacion de shock de
que tienes cdncer, no sé qué, al dia siguiente te dicen, jJo!, pues hay que hacer mastectomia,

por ejemplo, pues estds en ese extra de eso y tampoco te dan mucha informacion.”

Las mujeres resaltaban la importancia de una comunicacién comprensible y empatica por
parte del personal médico durante las consultas relacionadas con el cdncer de mamay la
cirugia. Expresaron frustracion cuando el lenguaje era técnico y no se adaptaba, ya que
dificultaba su comprensién y generaba frustracion. Por el contrario, apreciaban cuando las
y los profesionales se tomaban el tiempo necesario y utilizaban recursos como
ejemplificaciones en papel para explicar detalladamente los procedimientos y las opciones

de tratamiento. Estas citas son un ejemplo de lo mencionado:

CITA x: EI0AMAZ23

“Pero luego es verdad que esa primera consulta que yo fui con mi madre, o sea, estuvo con
nosotros, con nosotras mds de 1 hora, porque nos explico super bien, o sea, menos porque
nos dio un informe, pero en el informe pues la mitad de las cosas no entiendes porque no
sabes ni de lo que estd hablando. Pero cogid un papel, me explico todo, o sea, por ese lado

estoy como super agradecida porque me lo explicd super bien ya.”
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CITA x: EGEBA23

“Es que no te estoy pillando, me estds usando hasta para decir un évulo no sé qué palabra y
no me entero del tratamiento y quiero apuntarlo en el cuaderno”. Y ella me dijo: “No, no,
no, te voy a dar todo por escrito, tranquila, tal”. Y continué hablando en modo cientifico. [...]

Entonces sali como sali...”

Segun las participantes, en las consultas se daba informacidn respecto al tratamiento y el tipo
de cirugia que se podrian hacer, en funcidn de lo que previamente habia sido acordado en el
comité clinico entre los y las especialistas. Algunas participantes indicaron que la deliberacién
previa que el comité clinico realizaba simbolizaba un camino marcado, donde no habia

propuesta de mas opciones.

CITA x: ESMER23

“Yo pienso que deberia de ser antes todo eso, y también que te den informacion sobre las

diversas opciones que tiene todo este proceso, que no simplemente te marquen un camino.”

El andlisis del papel de las y los profesionales en las consultas médicas se refiere al rol y la
influencia de las y los profesionales de la salud en la comunicacién y el manejo del diagndstico.
El tema mds recurrente estaba relacionado con la cercania y la empatia del servicio de
enfermeria. El andlisis muestra que el personal de enfermeria juega un papel crucial en el
apoyo emocional y en la clarificacién de informacién para las pacientes con cancer de mama.
No sélo proporcionan informacién médica especifica, sino que también ofrecen un apoyo

emocional significativo para algunas:
CITA x: EGEBA23

“Entonces sali como sali, y la enfermera me vino detrds y me dijo: “Pepi, espera, ven. Siéntate
ahi'y te explico yo” jBuf!, empecé a llorar y le dije: “Muchas gracias. No sé quién eres, pero
muchas gracias”. Habia una silla contra la pared, con una mesa en mitad del pasillo, y me

dijo: “¢Qué quieres? Yo te voy a decir”. Y yo: “Pues es que no sé lo que me ha dicho, me he
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quedado con cuatro cosas ahi volando... y todas las citas que me ha dicho, que no sé qué...”.

"o

“A ver, vamos por partes...”. Y me dijo: “teléfono tal, consulta tal, eso estd en no sé donde".
CITA x: E8SON23

“Y era de llorar [la cancion que pusieron durante una prueba]. Super majas, eh, o sea, la

enfermera me decia, llora todo lo que quieras aqui, no sé qué, o sea super carifiosas. Pero

/// ”

ibuf!, me veia y me acuerdo que me decian que: “si duele, me dices ta

Entre las experiencias destacaron el acompafiamiento y el seguimiento durante el proceso
relacionados con la cercania y la accesibilidad a la hora de realizar consultas en cualquier
momento. Cuando esta posibilidad existia, el sentimiento era positivo, al contrario de cuando

no era posible.
CITA x: ESSON24
“Me he sentido muy protegida, han tenido un sequimiento y lo sigo teniendo.”
CITA x: EGEBA23

“En la primera consulta ya te dicen “llama a este numero de teléfono, estamos de ocho a
dos y no sé qué”. También te dicen: “si te hace falta, puedes llamar entre semana. Ahora, si

toca el fin de semana, pues a urgencias” o sea, ahi...”

Algunas destacaron la comunicacién directa y claridad de la informaciéon por parte de
ciertos/as profesionales, mientras que otras sefialaron una falta de sensibilidad en la
comunicacion del diagndstico y el tratamiento. Algunas participantes expresaron
preocupacion por la incertidumbre que surgia de las respuestas ambiguas proporcionadas por
las y los profesionales, ya sea en consultas presenciales o mediante otras vias. Estos son

algunos ejemplos recogidos:
CITA x: E1SAR23

“Esto es el nombre, y esto se llama asi, por esto, por esto y por esto, pero me dijo, es un
cdncer lo que es agresivo. O sea, también no, no se anduvo ahi con mucha finura, no, no,
fum: “es un cdncer agresivo, mds rdpido porque la ultima vez que te miramos esa (teta)

nn

tampoco, y ya tienes una bolita de 2 cm.
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CITA x: EGEBA23

“Y estoy muy asqueada. Y voy a los médicos y me dicen: “No sé qué hacer contigo”. Ya me

””n

lo ha dicho tres veces mi cirujano. Y digo: “Pues si tu no sabes, yo menos”.

Algunas mujeres mencionaron el impacto que puede generar el tipo de comunicacién antes
de conocer el diagndstico final. En relacion a ese momento, describieron la importancia de no
dar un diagnéstico precipitado con el fin de transmitir tranquilidad a las pacientes, ya que

puede que no se corresponda a la realidad, como es el caso de dos entrevistadas:

CITA x: E8SON24

“Pues eso del médico, pues te decian todos: “no va a ser nada, no va a ser nada”, o sea, es
que yo me acuerdo que decia, o sea, tengo que ir al médico de cabecera y para decirle, no
ha sido nada, pues me han quitado una teta, o sea, no digdis que no va a ser nada, cuando
no sabes. El médico de cabecera no tiene ni idea, esto es lo que me han derivado, tu derivame
al ginecdlogo y ya estd. Y la ginecdloga también me acuerdo que me decia: “Jo, pues
aparentemente todo estd bien tal, parece que no estd bien”, entonces ya me derivaron a la
Unidad de mama. En Unidad de mama, me pidieron biopsia y solo era todo de la derecha y
bueno, yo ahi pues yo qué sé, todo el mundo me decia, no, no pasa nada, no es nada, hay
buenas tal y tal, y bueno, todavia tenia un poco ahi la esperanza, pero ya en la biopsia me

acuerdo que me iban a hacer una y me hicieron 3 biopsias”
CITA x: E3MAI23

“Yo siempre tenia mamas quisticas, entonces pues le insistia y me decia: “Bueno, que no te
preocupes”, tal, me palpaba y me decia: “Jone, pues son bultos normales”, [...], pero yo habia

uno, que a mi me tenia mosca.”

Por otro lado, algunas pacientes expresaron su satisfaccion cuando las y los profesionales
adecuaron el lenguaje y no utilizaron tecnicismos y se tomaron el tiempo necesario para que

se entendiese la informacion.

CITA x: EISAR23

“No utilizaba muchos tecnicismos, vale, no, o sea, no era yo. No diria que es un médico de

estos que te hace el pavo real de explicarte todo como para casi que no lo entiendas. No,



sino que es como, pues es un buen profesional, en el sentido de que me intenta explicar como
a una persona que no sabe lo que es. Todos esos nombres, nomenclaturas médicas,

digamos.”

CITAS del proceso de decision

Acompaiamiento

Respecto a la orientacién y el apoyo recibido durante la consideracién del tipo de cirugia, las
principales figuras que apoyaron a las mujeres en el momento de considerar la reconstruccién,
o no, fueron las amigas, mujeres referentes que habian pasado o estaban en el proceso
oncolégico, mujeres que pertenecian a asociaciones y que también eran referentes, la familia

y la pareja. Algunas citas ejemplifican este apoyo:
CITA x: E5EBA23

“Antes de la operacion vino Pepi aqui, y ella me explicé su caso, que vivia con un solo pecho,
sin reconstruir, y como y no sé qué. Y cambié la perspectiva de "bueno, Eva, pues la

reconstruccion no es la tUnica opcion”, porque no te dicen otra cosa.”
CITA x: EI10AMA23

“Entonces llegué hecha polvo ese dia a casa, y menos mal que la, la familia, mi marido, el
entorno, que tengo me dijeron: Gurutze ni caso, tu ya has tomado una decision, es tuya, es

una buena decision, y no tienes que hacer caso de esa persona.”

“Las de la Asociacion de [...], que, pues hablé un poco con ellas y tal, y me dijeron, pues eso,
que, si no queria salir plana del todo después de la operacion, pues que me dejaban una
protesis de algodon y que me la darian en el mismo hospital. Entonces se pasaron después

de la operacion a darme la protesis.”

La importancia del pensamiento del entorno parecié influir en la toma de decisién o

consideracion a la hora de reconstruirse o no. Varias participantes explicaron que su entorno
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era feminista y que ello pudo influir a la hora de reivindicar un cuerpo plano. Este es un

ejemplo de lo mencionado:

CITA x: E5EST23

“Hablé con dos amigas asi muy feministas y les llamé y les dije, mira, he decido que aparte
de que no me voy a reconstruir, voy a revindicar eso de un solo pecho, y a ver si de qué

manera lo podemos visibilizar y tal.”

Alternativas

El siguiente apartado corresponde a aquellos cédigos referentes a las opciones disponibles a
parte de la reconstruccién mamaria. Como resultado principal, se puede recalcar que la
mayoria de las participantes mencionaron que les hubiese gustado saber qué otras opciones
tenian, ademads de la reconstruccién. Los testimonios mencionaban que la primera opcién que
algunas y algunos profesionales sanitarios vieron como valida fue la reconstruccién, en los
casos que fue posible por razones clinicas. Estos son algunos de los ejemplos donde sefialan

lo mencionado:

CITA x: E’MER23

“El tema de la protesis (mamaria) ahi no, no planteé muchas cosas y de eso no sé si decir

que me arrepiento o igual me hubiera gustado que me hubieran dado otro tipo de opciones.”
CITA x: EISAR23

“Pues desde ahi y que, si alguien necesita ponérsela, que se ponga, pero también, como lo
que decia antes, que no sea la primera opcion. Como a mi me dio la primera opcidn de

ponerme pecho. La primera opcion puede ser no ponerte pecho.”

En los casos que se realizaron mastectomias sin reconstruccién o se iban a hacer en diferido,
mencionaron que la alternativa tras la operacion fue una proétesis externa, la cual se receté y
se mencioné como parte del tratamiento posquirurgico. En ocasiones, se mencionaron las

proétesis externas y las pelucas como alternativas tras la cirugia, en otras también después de
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los tratamientos que provocan la pérdida del pelo, lo cual reflejaba el abordaje de los aspectos

estéticos como recomendacion o sugerencia.

CITA x: E3MAI23

“Cuando me operaron y después tuve que ir a patologia mamaria, ahi me dijeron: "¢ Qué no

nn

te quieres poner? Fenomenal, yo te la receto y tu si quieres la coges o no.
CITA x: E5EST23

“La ginecéloga me dijo, cuando me operaron me vino a visitar la habitacion, me dijo: "Bueno,
ya hablaremos de protesis y eso" y le dije: "No, no quiero protesis, no quiero." Y me
respondio: -"Ah, vale, me parece muy bien" y ya estd. Pero la informacion que te dan es
protesis, eh, por lo visto, donde comprar pelucas, no sé qué y bueno, si quieres reconstruirte,

pues mira, pues el cirujano pldstico no sé qué no sé cudntos.”
CITA x: EISAR23

“Se te va a caer el pelo en verano, ponte esto para no quemarte el pelo, la cabeza... y en
invierno ponte un gorro para para no morirte de frio". Pero no es sdlo eso, lo de taparte es
otra cosa. Es taparte estéticamente para que parezca que tienes pelo, que no parezca, te

tienes que tapar.”

De las entrevistadas, hubo dos casos en los que no se recomendd directamente la
reconstruccién inmediata. En los dos casos, las razones principales para no indicar la
reconstruccién fueron contraindicaciones médicas como la debilidad y la incompatibilidad con
la radioterapia. Aun asi, las y los profesionales les mencionaron la posibilidad de reconstruirse

mas adelante.
CITA x: EI0OAMAZ23

“El siguiente paso es la mastectomia. Yo ya lo tengo como super asumido que me van a
quitar el pecho y ya estd, y entonces él me decia: “Pero vas a salir plana, (Eh?” porque en
ese mismo momento él me dijo: “No te podemos reconstruir el pecho, porque luego tienes

nn

que darte radio. Entonces pues no es compatible la reconstruccion con la radioterapia.
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Influencias, presion social y de género

A continuacion, se muestra la importancia de la autonomia y la libertad de decidir sobre sus
cuerpos sin la interferencia de expectativas o presiones externas. Las decisiones sobre la
reconstruccién mamaria estuvieron influenciadas por una combinacion de factores externos
e internos, incluyendo la presién social y de género, las percepciones individuales y colectivas

sobre la imagen corporal y la feminidad.

Las mujeres entrevistadas mencionaron la presién social y de género relacionada con los
canones estéticos femeninos. La expectativa de que las mujeres disimulen los efectos del
cancer es fuerte, algunas entrevistadas mencionaron el uso de pelucas, maquillaje, y cejas
tatuadas para ocultar el deterioro de la imagen que provoca la enfermedad. Cuando las
mujeres se enfrentan al cancer, parece que la sociedad impone que las mujeres deban seguir
mostrandose impasibles, invulnerables o imperturbables en cuanto a la imagen corporal o la

estética se refiere, lo cual algunas sienten diferente cuando los enfermos son hombres.
CITA x: E1SAR23

“Tu cuando, por ejemplo, tienes un cdncer, la mujer tiene que parecer que no tiene y para
eso existe de todo. Tienes las pelucas, las cejas de no sé qué el maquillaje de no sé cudnto,
o sea, la mujer no puede estar enferma y si lo estd, lo tiene que disimular. Pues esto es igual.
La mujer le han quitado los pechos, pero si te los han quitado los tienes que disimular y para

eso te doy todo esto.”
CITA x: EJMER23

“Estd todo un poco construido desde una mirada muy, muy de hombre, o sea de estética, o
sea, que se mira mucho a la estética y la estética tiene mucha importancia en el bienestar

para mucha gente.”
CITA x: EI10AMA23

“Pues porque estéticamente tenemos que entrar dentro de unos cdnones y yo lo tenia tan,
tan asumido que tenia que ser asi, que por eso digo ahora era capaz de hacerme dafio a mi

misma por sequir dentro de esos cdnones.”
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Se identificaron diversas opiniones sobre la reconstruccion. Algunas mujeres se esntian mejor
optando por la reconstruccién para mantener una mejor imagen corporal, segun ellas,
mientras que otras preferian no hacerlo, priorizando su recuperacion y comodidad personal.
La autonomia en la decision es crucial, y muchas resaltaron la importancia de que se respeten

sus elecciones, ya sea optar por la reconstruccion o no.

E7MER23

“Ahi llegé un punto que era insostenible, o sea, era indecente cdmo se me abria la teta, o
sea, tenia la protesis a la vista al final. Y dije: no, asi yo no quiero, épor una teta? Se ha
acabado. Y ya cuando le dije, porque me dijo ya la tercera (protesis interna), que me tenia

que quitar carne de aqui o de aqui para poner aqui y...”
E5EST23

““Es que mi marido asi mucho mejor y no sé qué y mi marido” porque le daba la importancia
a él, “Porque mucho mejor que” y yo le decia: “Chica, pues no sé, tenemos perspectivas

n»

distintas."” [hablando de la experiencia que comparte con una amiga con reconstruccion]

La presidn social también se traslada a la edad, donde las mujeres mas jévenes mencionaron
que se les animd a optar por la reconstruccién, una propuesta que venia motivada por su
juventud, con el argumento de que tenian muchos afios por delante y una recuperacion
completa. Otras hablaron del impacto en la imagen, y de la normalizacién de un cuerpo sin

pecho(s), en contraste a la informacion que se recibia desde el hospital.

CITA x: E3MAI23

“El ginecélogo/a me dijo: “Si, sino que, jJo!, consideramos que eso es una persona joven,
una mujer joven que, si no creyésemos que esto seria posible, no te lo ofreceria, o sea,

irlamos directamente a mastectomia. Aun asi, tu tienes la ultima palabra.”

Me pregunto: “¢Qué piensas de la reconstruccion?” “No, no voy a hacer nada, voy a sequir
asi, asi sin nada.” “Vale, vale muy bien, pero bueno, tienes tiempo, ceh? O sea, como eres
joven y todavia tienes tiempo, si en algun momento decides cambiar de opinion, me dices y
empezamos el proceso.” Entonces iba a la siguiente consulta y: “¢Y la reconstruccion?,” y

“no, no, que no quiero; que me quiero quedar asi.” “Bueno, vale, pero que sepas...” y al final
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es todo el tiempo, como que he tomado una mala decision, pero siempre puedo

encaminarme por el buen camino que me mandan ellos.”

Informacion

El analisis de la informacion recibida sobre los procedimientos médicos mostré una mezcla de
experiencias. Algunas mujeres expresaron incertidumbre y falta de claridad sobre los pros y
contras de los tratamientos, otras evitaron la busqueda de informacién en Internet para
reducir la ansiedad, mientras que otras recurrieron a videos en YouTube para prepararse
mejor mentalmente para la cirugia. Hay casos en los que las pacientes no recibieron suficiente
informacidn visual o explicativa sobre la reconstruccién mamaria, lo que generd una sensacién

de desinformacion.

La actitud de algunos cirujanos plasticos fue percibida como fria y apresurada, sin abordar
adecuadamente las dudas y miedos de las pacientes. Las siguientes citas ejemplifican la

informacién sobre los procedimientos de las mujeres:

CITAx: E2LID23

“Que era bueno, yo intentaba no mirar nada, no miraba, yo intentaba no mirar nada de
Internet. Vale, porque en Internet puedes ver mucha mierda hablando mal. Si, intenté pedir

informacion, sobre todo a través del contacto que me asignaron XXX.”
CITA x: EI10AMA23

“yo antes de la operacion vi un video en Youtube de cdmo hacen la operacion, de qué es una
mastectomia. Entonces yo ya me hago a la idea de lo que me van a hacer y voy mucho mds

tranquila.”
CITA x: EBSON24

“No me ensefiaron ni una foto ni una no, y me derivaron al cirujano pldstico. Y ahi, pues que
tampoco, no sé, me parece un poco borde. Me parecid un poco borde y era como venga jpa
pa pa! O sea, yo le expuse mis miedos [...] No, me explico que compraban, que Osakidetza

tenia los mejores del mercado. Y poco mds. Y luego, pues fue a un poco a mirar tal, a
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mirarme, bueno, bdsicamente a preparar la operacion, bdsicamente al peso.” [mientras le

pesaba el pecho para calcular el tamano de la prétesis interna]

En las participantes que si recibieron informacion, mencionaron haber hablado de las prétesis
externas, las pelucas y de la operacidon con el cirujano plastico. Algunas contaron una

experiencia negativa al hacer preguntas sobre el proceso de cirugia:
CITA x: EJMER23

“¢A los hombres se sabe si se les ha recomendado o se les ha ofrecido también, por ejemplo,
una peluca? a los hombres no sé, yo creo, eh, o sea, no tengo ningun testimonio asi que te
pueda, y yo creo que no, por lo que pude ver ahi. Si, a las mujeres si se les mete desde el
principio la presion estética, es mi impresion, eh. Desde el principio y no sdlo la peluca, las

cejas, también me tatue las cejas...”
CITA x: E8SON23

“Me parece que no estd satisfecha con nada tal, qué negativa eres.” [frase que le dijo el

cirujano]

Las y los profesionales sanitarios

La posicidn o influencia de algunos y algunas profesionales parecié dirigirse a ofrecer e insistir
en varias opciones: la reconstruccidon inmediata o diferida, en los casos que no sea posible
realizarla de manera inmediata y la prdtesis externa y/o la utilizacion de una peluca. Las y los
profesionales que se mencionaron en las entrevistas eran ginecdlogos/as, cirujanos/as
plasticos/as, fisioterapeutas, rehabilitadores/as, enfermeras/os y ortopedistas. En ocasiones,
la motivacion era la edad de las pacientes y otras, la evitacién de ver un cambio en la imagen
o estética. Algunas mujeres pensaban que el o la profesional estaba recomendandole lo mejor
para ella y admitieron que se dejaron llevar por su opinién. Estos son unos de los ejemplos

gue mencionan las entrevistadas:
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CITA x: E5EST23

“En el hospital con una fisio, y esa fisio al final dejé de ir porque era una tia majisima y muy
profesional, pero lo tnico que me decia: “Claro es que tienes este pecho tan grande que te
descompensa entonces la espalda” y no sé qué y no sé cudntos. “Y chica ponte una protesis,
aunque sea porque para que no...” que no, que no, que lo tengo claro y que no me voy a

poner protesis porque es un poco ocultar también o pues eso, yo queria ir asi.”
CITA x: EI0AMAZ23

“La ortopedista me dijo: "¢Qué estds sin protesis?" Y yo: "Si, épor?, es que me es muy
incomodo." Y me respondid: "Pues eso es porque no has probado una buena proétesis" y le
digo: "No, es que he probado 3." "Pues te voy a decir una cosa, llevo 40 afios en esto en esta
clinica y no he conocido a nadie que ande sin prétesis y sin nada, ademds te voy a decir una
cosa, si no usas nada se te va a doblar, se te va a torcer la espalda, porque hay que buscar

una simetria" y entonces le dije: "Bueno, pues siempre tiene que haber una primera.”

Riesgos

Algunas hablaron de las complicaciones y los riesgos que podian asociarse a la cirugia, también
de los posibles rechazos de los implantes y del dolor que podia generar una prétesis externa
en la piel que habia recibido radioterapia. Esta manera de entender la salud les llevd a

cuestionar si someterse a la reconstruccion era realmente saludable.
CITA x: EISAR23

“No, bdsicamente la de quitar y cerrar no, que es la mds simple, la menos invasiva
realmente, porque no metes un cuerpo. Yo tengo un trozo de pldstico, dos trozos de pldstico
en mi cuerpo, pero al final no deja de ser un cuerpo extrafio que estd ahi. Es, o sea, menos,
bastante menos sano que si hablamos de salud, no? Pues es como, te podrian decir, lo mds
sano es esto y luego lo mds estético tienes esto, pero si hablamos de salud, salud, esto no es

meterte un pldstico en la piel, digamos.”



CITA x: EIOAMAZ23

“Entonces, llegé un momento que yo tenia la carne, o sea, en carne viva la piel. Y atn y todo
usaba un sujetador con la protesis de algodon. Y llegaba a casa a la noche y me quitaba el
sujetador y me levantaba a piel. Y aun y todo, al dia siguiente me volvi a poner el sujetador
con la protesis y eso, es que es una cosa que me parece ahora increible. O sea, no es que no
lo volveria a hacer, es que me parece que qué ciega estaba para decir a ver, o sea, te estds
levantando la, o sea, usa un niqui flojo que no te toque con nada. O sea, y yo me ponia un

sujetador pegado y encima con una protesis.”

Se examinaron los efectos fisicos, emocionales y psicolégicos experimentados por las

pacientes después de la mastectomia.

Las mujeres destacaron la importancia del apoyo emocional y la informacién clara y
completa sobre los procedimientos y sus consecuencias fisicas, lo que podia influir

significativamente en su bienestar y recuperacion.

CITA x: E8SON23

Algunas de las participantes mencionaron el duelo y la aceptaciéon de su nuevo cuerpo,
recordando a menudo su cuerpo anterior. La visidon de cicatrices y cambios fisicos podian

causar tristeza y dolor emocional, pero con el tiempo aprendian a aceptarlo.

96



CITA x: E5EST23

Limitaciones fisicas como la falta de movilidad en el brazo y el cansancio generalizado eran
efectos comunes. Para algunas, a eleccidon de ropa se volvié un desafio, con preocupaciones
sobre la apariencia y las reacciones de los demas. Muchas mujeres experimentaron
problemas con las protesis, desde incomodidades fisicas hasta dificultades para encontrar
un ajuste adecuado. Algunas sintieron una gran liberacién al decidir no usar prétesis. En
algunas entrevistas aparecioé el tema de la sexualidad con la pareja como algo importante
gue revisar tras los tratamientos, siendo necesario ajustarlo en cuanto a expectativas y

ritmos.

E1SAR23

Existe una necesidad significativa de apoyo emocional durante y después del tratamiento.
Las mujeres expresaron la importancia de tener referentes y ejemplos de otras mujeres que
habian pasado por experiencias similares. La falta de informacién y visualizaciéon previa de

los resultados de la cirugia pudo generar inseguridad y ansiedad.

A pesar del complejo proceso, muchas mujeres encontraban fuerza en su proceso de
recuperacion. Algunas se convirtieron en referentes para otras, compartiendo sus historias
y experiencias para apoyar a quienes pasaban por situaciones similares. La relacién con sus
seres queridos, incluyendo parejas y familiares, podia fortalecerse a través del

entendimiento y el apoyo mutuo.
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Las entrevistadas demandaban una atencidon mas integral y personalizada, con un mayor
enfoque en la informacidn, la empatia, el apoyo psicolégico constante, una mejor gestion
de recursos humanos y una prevenciéon y educacidon mas efectivas para el cancer de mama
en mujeres jovenes. Ademas, resaltaron la importancia de la rehabilitacion fisica
posoperatoria y la gestion de expectativas sobre las cicatrices y la imagen. Estas son las citas

mas relevantes que resaltan lo mencionado:

CITA x: EGEBA23

CITA x: EI0AMAZ23

CITA x: EGEBA23
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PROFESIONALES DE LA SALUD

CARACTERISTICAS DE LAS Y LOS PARTICIPANTES DE LAS ENTREVISTAS

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LAS Y LOS PROFESIONALES IMPLICADOS EN
EL PROCESO ONCOLOGICO EN LAS ENTREVISTAS

Numero de profesionales (mujeres/hombres) 7 (6/1)
Media de edad 40
Hospital
Galdakao 4 (57%)
Cruces 2 (28,6%)
Txagorritxu 1(14,4%)
Profesion
Enfermeria 1(14,4%)
Ginecologia 6 (85,6%)
Tiempo medio en el servicio (afios) 16
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CARACTERISTICAS DE LOS Y LAS PROFESIONALES ENTREVISTADAS/OS

Codigo

EP1

EP2

EP3

EP4

EP5

EP6

EP7

Sexo

biolégico

Hombre

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Mujer

Tiempo de
Profesion/ Experiencia en el

entrevista
Especialidad servicio (afos)

(minutos)
Ginecologia >20 43
Ginecologia 10-20 46
Ginecologia 10-20 55
Enfermeria 10-20 29
Ginecologia 10-20 29
Ginecologia 10-20 30
Ginecologia <5 47
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RESULTADOS DEL ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS POR CODIGOS

En el anadlisis exhaustivo de los cdédigos identificados durante el proceso de andlisis
relacionados con la experiencia de las y los profesionales implicados se identifican la siguiente

agrupacion:

Diagndstico y
toma de
decision

Post cirugia Necesidades

Deteccidny diagndstico Derivacion

Comunicacion Efectos secundarios

Informacioén Expectativas

Seguimiento

Toma de decision

CODIGOS del diagnéstico y toma de decisién

Este grupo de cédigos se enfoca en como se comunica el diagndstico de cdncer de mama y

cdmo se aborda la toma de decision relacionada con la intervencidn quirurgica:

e Deteccion y diagndstico: La manera en que se llega a diagnosticar el cdncer de mama.

e Comunicacidon: Cémo es la comunicacidn en la consulta donde se da el diagndstico y
en el momento que se decide el tipo de cirugia.

¢ Informacidn: La informacidn que se traspasa a las pacientes durante la consulta de
diagndstico y antes de someterse a la cirugia.

e Seguimiento: El control durante el tratamiento, la cirugia y la fase posterior
relacionado con la atencidn a la paciente para conocer su estado de salud.

e Toma de decisidn: Factores, ideas o actuaciones que influyen a la hora de tomar la

decision sobre qué tipo de cirugia realizarse.
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CODIGOS del momento posquirtrgico

Este grupo de cédigos aborda el manejo de la situacion postquirdrgica mediante los cédigos:

e Derivacion: Cébmo se actUa a la hora de derivar a otras/os profesionales dentro del
sistema de salud.

e Efectos secundarios: Definicion de cuales son los efectos secundarios mas relevantes
gue observan en las consultas.

e Expectativas: El manejo de las expectativas de las pacientes frente a distintas opciones

de intervencién quirdrgica.

. CODIGOS de las necesidades para la salud

Este grupo de cddigos examina las necesidades que los y las profesionales entrevistadas
mencionan para la mejora de la asistencia a mujeres con cancer de mama. A continuacion, se

explican los cédigos:

o Necesidades pacientes: Percepcidon de cuales podrian ser las necesidades de las
pacientes para mejorar la toma de decision y el manejo de los efectos secundarios.

o Necesidades profesionales: Necesidades personales como profesionales de la salud
para abordar la toma de decisién y en general, la asistencia a estas pacientes.

o Mejoras: Las dreas identificadas para mejorar la atencién a las pacientes segun su

experiencia y necesidades.
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RESULTADOS DEL ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS POR DIMENSIONES

Aligual que se ha realizado en el apartado de las entrevistas a las mujeres, la Nube de palabras
muestra la informacidn mas relevante y se interpreta de la siguiente manera: El tamafio de las
palabras de la imagen es indicador de la cantidad de veces que aparece cada cddigo durante
todas las entrevistas, y el color corresponde a las dimensiones. Este esquema ayuda a

identificar las cuestiones mas relevantes y destacadas para las y los profesionales.

NUBE DE PALABRAS EN REFERENCIA A LOS CODIGOS DE LAS ENTREVISTAS
REALIZADAS A LAS Y LOS PROFESIONALES SANITARIOS

Efectos secundarios
Comunicacion

LI 4

Toma de deCiS|on Deteccidn y diagnéstico

Derivacion

Seguimiento
Informacion

El andlisis del esquema de nube muestra los aspectos que deben ser abordados con una

atencidén especial y una comprensién mas profunda:

e Toma de decision

Esto nos sugiere la necesidad de priorizar una mejora de los procesos asistenciales
relacionados con la comunicacién y el abordaje del diagndstico por parte de las y los
profesionales sanitarios. A su vez, también se destaca la necesidad de abordar las necesidades
de las mujeres y las y los profesionales. Por ultimo, los efectos secundarios tras la cirugia

también aparecen de manera relevante, por lo que es necesario abordarlo.
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RESULTADOS DEL ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS POR CITAS

\.’ CITAS del diagnéstico y toma de decision

Deteccidon y diagnostico
Tras las entrevistas, se identificaron dos vias principales para llegar al diagndstico de cancer

de mama, con algln matiz en cada una de ellas:

1. Screening establecido por el programa de Osakidetza: mamografia.
a. A partir de los 50 afos para aquellas que no tengan antecedentes.

b. A partir de los 40 afios para aquellas que tengan antecedentes.

2. Auto palpacion o sintomas que puedan hacer que sospeche y se acuda al
ambulatorio.
a. En ocasiones se derivan a mujeres tras revisiones en clinicas privadas.

b. Tras realizar pruebas relacionadas con otra sintomatologia.

Comunicacion
Se identificd que la manera de comunicar las noticias a las pacientes no estaba estandarizada,
cada persona tenia sus herramientas. Cada profesional tenia su propio enfoque y lo realizaba

con distintos matices, tal y como podemos observar en la siguiente cita:

CITA x: EP6

“Creo que, si nos haces la entrevista a cada una de nosotras, todas haremos un poco

distinto. Es verdad.”

La mayoria destacaba la importancia de dedicar el tiempo necesario en la consulta, aunque

eso supusiese retrasar las siguientes consultas.
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Segun las personas entrevistadas, intentaban trasladar la informacidon de manera clara y
sencilla, sin utilizar muchos tecnicismos. A su vez, procuraban mostrar empatia, aunque
admitieron no tener ninguna formacion o herramientas de comunicacion para informar sobre

las malas noticias.

Algunas profesionales mencionaron que en esa primera consulta algunas personas no eran
capaces de retener toda la informacidn debido al estado de angustia o shock, y creian que era
importante asegurarse de que habian entendido todo bien y que no tenian ninguna duda. En
este sentido, se menciond la accesibilidad de poder consultar cualquier duda en cualquier

momento. Estas son algunas de las citas que ilustran lo mencionado:

CITA x: EP6

“Yo creo que hablan mds ellas que nosotros en las revisiones. En las primeras consultas no.
Las primeras consultas somos nosotros los que llevamos la batuta, porque ellos no saben ni
donde caer. Traen muchas veces un diario de preguntas. Nosotros les damos mucha

accesibilidad, tienen nuestro teléfono directo.”

CITA x: EP2

“Yo no voy a dejar de atender a una paciente que necesita su tiempo para llorar o para
explicarle porque tengo personas esperando. Pues luego les diré a las otras que lo siento

mucho, que se enfadardn cuando entren a consulta y ya estd.”

Informacion

Respecto a la informacidn relacionada con la cirugia, la mayoria mencionaron que la cirugia
conservadora tenia mejores resultados estéticos y postoperatorios, y que cuando la paciente
queria someterse a una mastectomia se le mencionaba, siempre que fuera posible, la
posibilidad de realizar una reconstruccion inmediata o diferida. En cambio, la opcién del cierre
plano no se mencionaba en la mayoria de los testimonios como algo que se planteara en esas

consultas.
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CITA x: EP2

“La mayoria quieren reconstruirse. No sé si son conscientes muchas veces, igual no les
transmitimos lo que supone la reconstruccidn, pero es que las pacientes con radioterapia

también se quejan de dolor, o sea, todo tiene sus pros y sus contras.”
CITA x: EP6

“Entonces, hay mujeres que no se les puede reconstruir porque no cumple criterios y les
tienes que decir que va a perder el pecho, y esas requieren mucha energia y mucha
paciencia porque es el proceso de duelo que estd haciendo. Y en las que no tienen un
inconveniente y se les va a hacer una reconstruccion, es ahi que se les explica que la
mastectomia es un proceso que se recupera una muy bien, pero que la reconstruccion va a
tener un postoperatorio mds dificultoso, mds doloroso, que va a tener un bulto que no va a
tener sensibilidad, que la palpacidn va a ser blanda, pero que va a estar con un expansor
tiempo, que va a ser como una bola dura, que la expansion le va a doler, que va a requerir
de venir mds tiempo a la consulta. Se le ensefian las fotos. Si que les dedicamos. Es

suficiente. ¢Se van satisfechas? Yo creo que si, pero no lo sé.

Seguimiento

Antes de someterse a la cirugia y después, el seguimiento de las pacientes lo relacionaron con
la figura de enfermeria, siendo la persona de referencia para realizar consultas y aclarar dudas.
Una vez finalizada la cirugia, el seguimiento se realizaba durante cuatro sesiones anuales
aproximadamente. Durante estas sesiones, si las y los profesionales creian que era necesario
derivar a otros servicios, mencionaron los servicios de rehabilitacién, para aquellas que
tuviesen signos de linfedema, el servicio de psico-oncologia y el servicio de cirugia plastica,

para “retoques” o la realizacién del tatuaje del pezén.
CITA x: EP7

“Tiene psicooncologia en el hospital, en realidad no existe, te da la cita bastante tarde y
muchas veces no hay un seguimiento, digamos, habitual o un seguimiento constante. Es
como una primera vez, te ven mds o menos bien o te ven, o sea, depende de como te vean,
pues te dan una cita mds o no te la dan.”
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CITA x: EP6

“Nosotros con enfermeria tenemos un lazo muy estrecho y utilizamos también a veces
picos de vacio para intentar ayudar el cierre de la herida, seromas, que son muy habituales
que hagan. Y en las reconstrucciones, bueno, te puede pasar desde una infeccion de una
protesis o de un expansor que te requiera su retirada, un resultado estético no satisfactorio
que requiera de una correccion en el segundo tiempo. Tenemos la suerte de que, como lo
hacemos en dos fases, pues si lo que no ha quedado muy bien en la primera, intentar

corregir en una segunda.”

Toma de decision

A veces, la decisidn se centrd en realizar una cirugia conservadora o una mastectomia. En este
sentido, algunas de las personas entrevistadas mencionaron que la cirugia conservadora era
preferible, y esto les llevaba a dar por hecho que las pacientes preferian siempre una cirugia
conservadora frente a la mastectomia. En los casos donde las mujeres preferian la
mastectomia, sefialaban que solia ser debido al miedo y la creencia de que una cirugia radical

atacaba mas la enfermedad que la conservadora.

CITA x: EP5

“Nosotros, cuando hay una posibilidad de hacer una cirugia conservadora, es verdad que
nos dirigimos mds a la cirugia conservadora porque entendemos que, en general, la
mayoria de las mujeres es lo que prefieren. Ahora, siempre les decimos que la otra opcion
existe. Y hay gente que, aunque se pueda hacer técnicamente una cirugia conservadora,
prefiere hacerse una mastectomia. Pues ahi la decision del paciente es la que cuenta,

claro.”

En cuanto a la decisiéon de reconstruirse o no, una vez se habia optado por una mastectomia,
es importante destacar que las y los profesionales de la salud acudian a la consulta tras haber
compartido y contrastado el caso clinico en un comité interno, donde se determinaba cudl era
el abordaje terapéuticoy el tipo de cirugia mds idéneo para cada caso. En este sentido, algunas
y algunos profesionales si mencionaron que para ellos/as la primera opcién era la

reconstruccion. Otras/os profesionales mencionaron que les gustaria tratar con mayor cautela
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o neutralidad este asunto, para que sea la paciente quien decida, por mucho que en ocasiones

busquen la aceptacion u orientaciéon de la profesional.

Por ultimo, una de las entrevistadas explicé que tanto a nivel social como a nivel interno (por
parte de las y los profesionales), es mas dificil tomar la decisidon de no reconstruirse. Esto se
capto en la cita donde explicaba que algunas pacientes se sorprendian por el simple hecho de

que se les sugiriera no reconstruirse.

CITA x: EP7

“Pero es verdad que ellas toman unas decisiones pues por miedos o porque hacerse una
mastectomia sin reconstruccion en una mujer joven es una decision casi mds dificil que la
reconstruccion, porque la reconstruccion es una cosa que se asume. Ademds, te lo hacen en
Osakidetza o en otros sistemas publicos, pero como que en realidad eso se ha mejorado,
que a una paciente si quiere le quites la mama y le pongas otra, yo creo que eso hace, ¢no?
Cuando se consiguid que se pagara, bueno, que se pago desde el primer momento, pero es
al final que para la mujer es la hostia, porque es una cirugia mucho mds gorda, que cuesta
mds dinero, al final es mds y se lo estds ofreciendo. Entonces es como que eso es lo I6gico. Y

el no hacer eso es lo raro.”

CITAS del postquirurgico

Derivacion

Las y los profesionales de la salud ofrecieron servicios adicionales segun las necesidades
especificas de cada paciente. En el caso de rehabilitacion y psicologia, en general, si no habia
una necesidad concreta, no se derivaba a las pacientes a dichos servicios. La razdn solia estar
relacionada con los plazos para las citas, pudiendo llegar a tres meses de espera para acceder
a ellas. En uno de los hospitales, se menciond a la posibilidad de derivar a asociaciones como

herramienta de consulta.

Aunque se ofrecid una variedad de apoyos y servicios a las pacientes con cancer de mama,

hubo problemas significativos relacionados con la disponibilidad de recursos y tiempos de
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espera, especialmente en psico-oncologia y rehabilitacidn. La colaboracién entre diferentes
especialidades y la necesidad de potenciar el papel de la enfermeria son clave en el manejo

de estas pacientes.
CITAx:EP7

“Se hace mds con pacientes que ya tienen alguna complicacion por déficit de movilidad o

alguna cosa.”
CITA x: EP2

“Tenemos el psicooncdlogo. Luego le suelen mandar a los contactos las diferentes

fundaciones que hay, sobre todo la de [...]”
CITA x: EP2

“Los psicooncologos tienen una lista de espera de tres meses para la primera visita. O sea, si

yo te veo chunga, va a tardar tres meses en verte, eso es una vergiienza.”

Efectos secundarios

Los efectos secundarios principales estaban relacionados con la fluctuacion de los aspectos
psicolégicos y con las limitaciones en la movilidad. Esta ultima limitacién sucedia
principalmente en aquellas mujeres intervenidas de una cirugia axilar que habia implicado
extirpacién de ganglios, donde existia el riesgo de linfedema. A su vez, el dolor tras la cirugia
reconstructiva debido a un mayor tiempo en el quiréfano y complejidad, o los efectos
secundarios estéticos, como la forma, la falta de sensibilidad, la asimetria, etc. también se

mencionaron por las y los profesionales.
CITA x: EP5

“Normalmente, suele haber un pico de que la gente estd fenomenal, que estdn super fuertes
segun ellas, pero no, pues ahora vamos a hacer]/...] cuando ya acaban todo eso, es cuando

hacen el bajon, eso es matemadtico.”

109



CITA x: EP7

“También habria que analizar cudntas de esas pacientes a las que les hacemos una

reconstruccion o una linfadenectomia acaban con una invalidez, que no son pocas.”
CITA x: EP7

“Sobre todo dolor, estar incomodas, que no noten, que tengan como toda la zona dormida,
que casi les pueda hacerles cualquier cosa y no notan nada. Entonces, claro, eso de cara al
dmbito sexual, pues a muchas de que tengan un globo pues tampoco les aporta mds,
porque no notan nada en esa piel. Pero casi todas se quejan sobre todo de dolor y de

limitacion del brazo, de movilidad.”
Los efectos secundarios inmediatos se definen en la siguiente cita:

CITA x: EP2

“Las complicaciones inmediatas mds frecuentes pues son el hematoma, la infeccion, el
seroma, un poco eso. Si metes ya las protesis, pues sobre todo la infeccion, las contracturas
de la protesis. Y luego diferidos, sobre todo la paciente se queja del dolor, yo creo, tanto la

conservadora como mastectomia, el dolor es algo bastante que se repite.”

Expectativas

Las personas entrevistadas mencionaron que el cumplimiento de las expectativas es muy
diverso, y que principalmente, quien mejor prondstico clinico tiene, peor cumplimiento de
expectativas muestra. Esto puede ser, mencionaban algunas, por la prioridad de la salud
frente a la estética cuando el diagndstico es mds complicado. A su vez, se mencionaron la
tendencia de algunas pacientes a infravalorar la complejidad de la técnica quirdrgica de la

reconstrucciéon en si.
CITA x: EP4

“Ten en cuenta que esas se han sentido enfermas y han pasado un via crucis con la
quimioterapia. No es que pase a un segundo plano en la cirugia, porque estdn ansiosas
también: “Opérame y quitame todo lo que quieras”, pero estas parten de cero y si te dicen:
“Oye, te podemos quitar la teta, te reconstruyes” y parece que es todo mds light para ellas.
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Aunque les insistes, ya te digo, sobre todo aqui, ya te digo, sobre todo que no es una cirugia

nn

pldstica al uso el, reconstruccion, el “me pongo tetas.

CITA x: EP6

“Tenemos reconstrucciones impecables al ojo humano que la paciente no acepta y tenemos
reconstrucciones medianamente pobres que la paciente estd encantada. Depende mucho de

las expectativas de la paciente, no tanto de la técnica quirurgica”

En uno de los centros trasladaron la necesidad de tener la informacion de cdmo actuan otros
servicios médicos, saber las técnicas que aplican y cdmo las ejecutan, para asi poder manejar

mejor las expectativas de las pacientes y compartir informacién de igual manera:

CITA x: EP4

“Me decia tenemos que ir un dia [...]JTenemos que saber qué expectativas les ofrecen, qué

nn

informacion se maneja. Muchas dicen: “Yo no sabia que esto, yo no sabia que...

Las necesidades que las y los profesionales han identificado entre las pacientes y aquellos

puntos donde pondrian el foco son las siguientes:

: Que toda paciente tenga al menos una primera consulta directamente
al salir de la consulta donde ha recibido el diagndstico.

Que el servicio de fisioterapia esté bien integrado y disponible durante
todas las fases del proceso oncoldgico; preparacidon previa a cirugia, recuperacion
postcirugia y prevencién del linfedema.

: Que toda paciente tenga la posibilidad de que le adecuen el puesto de
trabajo y tenga acceso a asesoramiento para poder gestionar la incapacidad (en caso de

que sea necesario).

111



o Tiempo en consulta: Aumentar el tiempo que pasan en esa primera consulta y dar la

posibilidad de que acudan otro dia si lo necesitan.

A continuacién, dichas necesidades se muestran en las siguientes citas:

CITA x: EP2

“Pero claro, es que si no hay todo esto de la medicina basada en el valor estd super guay y a
mi me parece que tiene que ir por ahi la medicina. Pero claro, si yo detecto que el 50 % de
mis pacientes estdn deprimidas y las mando al psico oncdlogo y le dan cita en tres meses,

pues es que es un poco... Pero bueno, no por ello vamos a dejar de intentarlo.”
CITA x: EP4

“Muchos problemas laborales, muchos problemas de gente joven que no adecuan, que hace
un papel, que dime que no puedo, que qué peso puedo coger. Las empresas pues no se
ponen las pilas. Y muchas chicas me decian es que pretenden que me arregle con mi
companera, pero es que no le puedo pasar mi trabajo a mi compaiera, me tienen que

adecuar en mi puesto.”
CITA x: EP5

“Quiero decir que hay mucha gente con un diagndstico de un cdncer tal que las parejas
desaparecen del mapa y hay gente que se queda sin curro, sin pareja, econdmicamente muy
vulnerables, a veces con crios pequefos. Entonces, eso es otra vulnerabilidad de los recursos

econdmicos, y tienen que trabajar de lo que sea.”
CITA x: EP2

“La rehabilitacion, pues prdcticamente lo mismo, o sea, que toda paciente sea valorada por
un médico rehabilitador o un fisioterapeuta, ¢no? [...] Con alguien que le valore, que haga
una primera valoracion a todas, que les dé unas pautas para eso, para la prevencion del

linfedema, para, pues, para tener una serie de seiiales de alarma.”
CITA x: EP4

“Respuestas de todo tipo, desde negacion hasta caerse mareados, hasta normalmente

bloqueo. Bloqueo. Y necesitan otra consulta y darle mucho tiempo.”
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En este apartado se recogen las necesidades que las y los profesionales mencionan en las
entrevistas. Debido a la coincidencia en los términos, algunos cédigos coinciden con el
siguiente cédigo (mejoras), y en aras de simplificar el contenido, se han enumerado, debido a

su variedad y extensidn:

Formacion sobre habilidades comunicativas para saber cémo dar malas noticias, y sobre
la toma de decision compartida.

Derivacion directa a psico-oncologia y aumento del nimero de consultas para ayudar a
las pacientes a afrontar, y a ellos a gestionar la situacién.

Mas tiempo de consulta.

Conocer la informacién que se da en otros servicios como cirugia plastica.

Tener mds recursos para generar nuevas iniciativas, que no sea a costa de su tiempo
fuera de su horario laboral.

Consultas de enfermeria y presencia del personal de enfermeria en la consulta para
ayudar a mantener el seguimiento y afrontar el primer diagnéstico.

Mds disposicidn de quiréfanos.

Tener recursos para cuantificar y controlar por qué no se reconstruyen y por qué si.
Tener mas recursos materiales y técnicos para hacer reconstrucciones de mayor
calidad.

Repartir las responsabilidades a todos los integrantes del equipo, para poder tener

seguridad a la hora de intervenir.

Como muestra de algunos de estos aspectos, se afiaden las citas mas relevantes:

CITA x: EP7
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CITA x: EP5

“Entonces, esa formacion psicoldgica, porque al final es un trabajo de psicdlogo, nosotros
somos unos psicologos, entonces, ahi si que nos faltaria también. Antiguamente teniamos
un psicdlogo, segun salian de nuestra consulta, eso era pues una gozada, digo que les
ayudaba y también nos ayudaba a nosotros. Reconozco que también era un poco de decir,
bueno, pues mira, pasa con Maria José, que era la que estaba con nosotros, pero bueno, esa

figura desaparecio, eso me pareceria fundamental.”

CITA x: EP6

“El dia de los resultados preferentes, intentamos poner un cuarto de hora de hueco para
darles el resultado. Es un tiempo insuficiente. Esa es la realidad. Es que es verdad, cuando
vienen por primera vez, cuando son lesiones, hay un hueco preparado como de media hora,
pero cuando son del screening, que son lesiones asintomdticas no sospechosas, en la
exploracion suele haber un cuarto hora, 20 min a lo sumo. Por eso comento que muchas
veces ese tiempo no es cumplible y esperan las pacientes restantes pues 1 h, 2 h, porque el

retraso es acumulativo.”

CITA x: EP1

“Entonces, la posibilidad de reducir ese tiempo importante en quirdfano. El quiréfano
también es un tiempo importante. Tenemos los quiréfanos que tenemos y nada mds, en un

momento de mama nosotros dedicamos dos quiréfanos a la semana.”

CITA x: EP6

“Hemos incluido en los datos los motivos por los que no se va a reconstruir, si es porque va a
llevar radioterapia adyuvante, por no deseo de la paciente o por la edad. Para nosotros
poder cuantificar, porque hasta ahora no lo tenemos cuantificado, si que tenemos
cuantificado cudntas reconstrucciones hacemos, pero no el motivo por el que no hacemos la

reconstruccion en las que no se reconstruyen, y al revés.”

CITA x: EP7

“Tengo la sensacion de que llevo diciendo tantas veces “tienes un cdncer de mama”, o “has
recaido” o “tienes no sé qué”, o algo que, en plan, no sé si soy de hielo. Luego no,

evidentemente te vas con todas ellas a casa, pero si que al final te agobia mucho decirles, y
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CITA x: EP6

A continuacion, se recogen las mejoras planteadas por las y los profesionales durante las
entrevistas realizadas. Se han dividido en cinco apartados y dentro de cada uno de ellos, se

especifican las mejoras que plantean para el manejo del proceso oncolégico de pacientes con

cancer de mama y sus respectivas citas.

Acceso directo tras el diagndstico al menos a una consulta de psicologia.
Horario de consultas: Posibilidad de acceder por la tarde al servicio para evitar la
ausencia de consulta para las pacientes no puedan acudir por horarios laborales.

Mayor cantidad de recursos humanos en el servicio.

CITA x: EP5

CITA x: EP2
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Habilidades comunicativas para dar malas noticias.
Técnicas de reconstruccion actualizadas.
Generar entornos laborales no inter-dependientes. Habilidades especificas para todo

el equipo que favorezcan la seguridad de las y los profesionales.

CITA x: EP6

CITA x: EP5

Mejorar las expectativas de las pacientes mediante imagenes y videos de otras
operaciones reconstructivas para que tengan una referencia.

Contacto con otros servicios que puedan dar una referencia y compartir la informacion.
Mejorar la comunicacion con las pacientes mediante la traduccidn lingiiistica en
persona para superar las barreras idiomaticas, ademas de los dispositivos tecnoldgicos
gue ya se utilizan hoy en dia.

Formacion sobre habilidades comunicativas (mencionado en el apartado de formacién

para profesionales).
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CITA x: EP5

CITA x: EP4

CITA x: EP5

CITA x: EP5

Valoracién funcional por parte del servicio de fisioterapia.

Acceso al servicio de fisioterapia para la prevencidn del linfedema.

Acceso al servicio de fisioterapia para mejorar la movilidad y las dificultades
relacionadas con las cirugias axilares.

Acceso a una sala de ejercicio fisico para la preparacién previa.

Acceso a consulta telefénica directa para resolver dudas y gestionar las

complicaciones.
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CITA x: EP7

CITA x: EP4

CITA x: EP7

En este apartado se resumen las mejoras a nivel estructural, de organizacion y de recursos
econdmicos que favoreceria una mejor asistencia, segun las y los profesionales:

Tiempo dentro de la jornada laboral para generar nuevas iniciativas.

Tiempo dentro de la jornada laboral para formarse.

Mas tiempo para las consultas de diagndsticos iniciales. Reducir el nUmero de consultas

por dia.

Mayor acceso a quiréfanos para poder operar a mas pacientes y con un menor tiempo

de espera.

CITA x: EP2
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encuestas, que coge el teléfono, tampoco se puede encargar de hacer las cuatro curas, no sé
qué. Y no es lo mismo que te vea una enfermera en ambulatorio que no tiene ni idea de ver

un postoperatorio de mama.”

CITA x: EP5

“No tenemos. Nitiempo, ni formacion no tenemos. Y luego, bueno, pues tenemos mucha

dificultad también para ir a cursos y cada vez mds, aqui en la publica éeh?”
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INTERPRETACION,
CONCLUSIONES Y PROPUESTAS
DE MEJORA



La opcidn quirdrgica de la no reconstruccion es la opcién mas extendida entre las mujeres. No
obstante, esta eleccidn difiere entre provincias, lo cual puede venir precedido de la seleccidon de
la muestra que ha participado en este estudio. A su vez, la reconstruccién mamaria esta
instaurada e integrada, pudiendo existir una tendencia a ser priorizada por asuncion y el

funcionamiento asistencial normalizado.

¢ Se debe garantizar una toma de decisidon libre de tendencias asistenciales

@} normalizadas que puedan priorizar cualquier tipo de intervencién quirdrgica.

El tipo de intervencién quirdrgica no genera diferencias en el apoyo social, la calidad de vida y la
funcionalidad, por lo tanto, ninguna opcién quirdrgica genera un beneficio destacable en estas
dimensiones en la poblacién estudiada. De hecho, la cirugia reconstructiva tras el diagndstico de
cancer de mama es una cirugia mas compleja y conlleva mayor riesgo y necesidad de seguimiento
que el resto de las cirugias. Los pros y los contras, el contraste de los riesgos, y el impacto en la
salud que cada una de las operaciones pueden conllevar deben ser informados para mejorar los

niveles de expectativas y asimilar el impacto de las intervenciones en la imagen corporal.

Cuando existe la opcién de poder elegir el tipo de intervencion tras una
* mastectomia, todas las opciones quirurgicas deben ser planteadas con la

@ informacidn relativa de los pros y contras mds importante y la mayor
objetividad y neutralidad posible.

La eleccidon de la opcidn quirdrgica difiere segln el estado civil de las mujeres, donde estar soltera
o separada/divorciada parece asociarse con una mayor eleccion a favor de la reconstruccion. Este
hecho podria asociarse con la exposicion y dependencia de las mujeres de los cdnones sociales y

estéticos que se esperan de la mujer la hora de establecer relaciones de pareja.

* El estado civil de las mujeres debe ser considerado como un posible

@ catalizador en la toma de decisién, por lo que merece una especial atencion a

la hora de abordar el proceso de toma de decision.
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Las mujeres valoran peor el proceso de toma de decisién que la calidad de la decisién final,
mientras que las y los profesionales sanitarios reflejan justo lo opuesto. Probablemente, esto se
debe, por un lado, a la percepcién y vivencia de las mujeres de aquellos elementos comunicativos
y circunstanciales asociadas al diagndstico dentro de un proceso continuo (la situacién de shock,
mala comunicacién, tecnicismos, incertidumbre, etc.) y por otro, a una mayor presencia
comunicativa del profesional al inicio del proceso a la hora de comunicar el diagndstico vy el

tratamiento.

’ Se deben mejorar los aspectos, tiempos y espacios comunicativos entre las y

@,

los profesionales y las mujeres durante todo el proceso de toma de decision.

Las habilidades, actitudes y virtudes comunicativas difieren entre profesionales, y esto puede
afectar en el proceso de toma de decision. El tiempo dedicado, la intencionalidad de las y los
profesionales de alargar las consultas, la empatia, la cercania y la accesibilidad son aspectos
positivos, mientras la actitud de frialdad, los tecnicismos, el miedo, la falta de empatia y de tiempo

para meditar la decisidn se asocian con un peor proceso y calidad de la toma de decisién.

¢ Se deben mejorar las habilidades comunicativas de las y los profesionales

@ sanitarios y el tiempo en la consulta para abordar el proceso de toma de

decision.

El entorno, apoyo social, familiar, y tener como referentes mujeres que han vivido situaciones
similares donde poder contrastar opiniones y vivencias es fundamental para las mujeres. Ampliar,
visibilizar y disponer de una red de mujeres o de asociaciones con testimonios representativos y

diversos parece mejorar el proceso y aceptacion de la toma de decision.
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Se debe poner en valor la legitimidad de todas las opciones quirurgicas
mediante la visibilizacidn y normalizacién de los testimonios de las mujeres
. * teniendo en cuenta su diversidad, el respecto por todas ellas y Ia
@} normalizacidn de los cuerpos no normativos en cuanto a la imagen estética y
corporal, para asi ampliar la representatividad de todas las opciones

quirdrgicas.

Una decision de calidad se asocia con un mejor proceso de toma de decision, mayor neutralidad
de las y los profesionales sanitarios y una autopercepcion mejor de la decision tomada. La
percepciéon de la neutralidad de las y los profesionales ante las distintas opciones quirurgicas es
considerada como baja-moderada, tanto por las mujeres como por los propios sanitarios. Esta
situacion podria venir precedido de la normatividad estética y cultural de los mandatos de género
comun e inconscientemente extendidos en nuestra sociedad, incluyendo también los equipos
médicos, ademas de la normalizacién e integracion de la técnica quirdrgica. Esto pone de
manifiesto que el proceso de toma de decisidn puede estar mermado, teniendo como agravante
y sesgo invisible la falta de neutralidad, por lo que garantizar la autonomia y libertad del proceso

de toma de decisidn de las mujeres es crucial.

Se debe garantizar la neutralidad por parte de las y los profesionales sanitarios
a la hora de proponer cualquier opcidn quirurgica en el proceso de toma de
. ‘ decisién, para asi potenciar un proceso libre de partidismos y que priorice,
@ garantice y suscite un proceso de reflexion libre de discriminacién y basado en

el respeto por cualquier eleccién, sea cual sea.

La presidn estética asociada al cumplimiento de los cdnones de belleza femeninos es notoria en
las mujeres que se enfrentan a un cancer de mama vy la respectiva cirugia de mama. La insistencia
en adecuarse a los estereotipos de belleza (pelucas, prétesis externas, reconstruccion, etc.) esta
vinculada a una mayor connotacién de ver el cuerpo como objeto estético que fisicamente debe
cumplir aquellos cdnones estéticos, sexuales o erdticos que la sociedad vincula a la normatividad

de la belleza femenina.

124



Se debe reflexionar sobre la necesidad o tendencia de proponer soluciones

' dirigidas a atenuar el impacto que el propio cancer o las intervenciones
¢ quirurgicas generan en la imagen corporal o estética de las mujeres. Es
b necesario reconsiderar su utilidad, viabilidad y necesidad de ofrecerlas caso

por caso.

Las mujeres con reconstruccion o que estdn a la espera de ella, muestran mayor alteracién de la
imagen corporal en comparacién con las mujeres que optaron por no reconstruirse. Esto refleja
una posible mayor presién estética de los canones sociales y la normatividad de los cuerpos
femeninos. La autopercepcion de la calidad de la decision tomada es mayor en las mujeres sin
reconstruccion mamaria, quienes muestran un nivel de arrepentimiento mas bajo. Esto podria
estar ligado con el nivel de aceptacion del cuerpo, tal y como refleja la menor alteracion de la

imagen corporal entre las mujeres que han optado por la no reconstruccién.

Se deben disefiar e implementar estrategias que mejoren la aceptacion, la

¢ relaciony la autoestima hacia, paray por el cuerpo, para promover el bienestar

@ fisico, mental y emocional de las mujeres que se enfrentan a cualquier tipo de

cirugia de mama.

En las expectativas asociadas a los distintos tipos de opciones quirurgicas, el impacto de la imagen

corporal y larelacién de “yoy micuerpo” esta afectado por multiples aspectos. Entre ellos encontramos

la presidn y el abordaje estético junto al imaginario delimitado por los canones y estereotipos de

belleza, los cuales estdn instaurados en las mujeres y también tras los posibles sesgos cognitivos de las

y los profesionales sanitarios.

Se deben implementar estrategias de empoderamiento que tengan como objetivo

* ajustar las expectativas de las mujeres ante las distintas opciones quirurgicas,

@ ademas de una mejor gestion del proceso de aceptacion. El abordaje de las

dimensiones mas abstractas que abarcan la sanacidn, aceptacién y satisfaccién en

la relacién al cuerpo debe realizar mediante el disefio programas o intervenciones

dirigidas a mejorar o ajustar las expectativas y a paliar las consecuencias de la

presion estética precedidas por los mandatos de género y los cuerpos normativos.
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El nivel de arrepentimiento decisional también es mayor en las mujeres con reconstruccidn, y en especial
en las que estan a la espera de ella. Esto podria estar asociado con un posible desajuste entre las
expectativas de laimagen corporal tras la intervencidn quirurgicay el nivel de insatisfaccién de la imagen

corporal arraigado a los canones estéticos.

Las expectativas en cuanto al resultado estético y el impacto en la imagen corporal
* deben ser abordadas para reducir el nivel de arrepentimiento mediante una mayor

@ exposicidn y previsualizacion de los resultados estéticos que se esperan al realizar

una cirugia de reconstruccion.

Existen claras carencias formativas y de implementacién de programas de toma de decisién
compartidas asociadas a las opciones quirurgicas de cancer mama entre las y los profesionales
sanitarios vinculados a dicho proceso oncoldgico en Euskadi. Las barreras principales hacen
referencia a la falta de tiempo durante la consulta y la falta de formacion de las y los profesionales
sanitarios. Las necesidades formativas de las y los profesionales en cuanto a la toma de decisién
van dirigidas a la mejora de las habilidades comunicativas para notificar el diagnéstico o hechos
gue generan gran impacto emocional en las mujeres, ademas de la propia ejecucién adecuada de
los procesos de toma de decision compartida. En esta linea, se solicita mayor disposicion y tiempo

para la formacion.

Las y los profesionales sanitarios que abordan los procesos oncoldgicos y

* quirargicos precedidos de un cancer de mama deben recibir formacién para

@ mejorar los procesos asistenciales relativos a la toma de decisidn.

La falta de tiempo en la consulta, los escasos recursos personales y materiales, el incentivo o
disposicion para poder formarse, asi como una escasez en la accesibilidad a quiréfanos y una
mayor interoperabilidad entre los servicios médicos son aspectos que mas predominan como

aspectos de mejora.
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Se deben mejorar y optimizar todos los aspectos relativos a los procesos
asistenciales dirigidos a ampliar los tiempos de la consulta médica. Se debe
. * disminuir la sobrecarga asistencial de las y los profesionales, poniendo mas
@ recursos, para asi garantizar una asistencia integral y de mayor calidad,
ademas de considerar, liberar y valorar mas a las y los profesionales de cara a

implementar iniciativas innovadoras o cubrir necesidades formativas.

Existe una clara demanda de ampliacidon de personal que incluya servicios fundamentales como

la psicooncologia, la enfermeria, la fisioterapia y el ejercicio.

Se deben integrar mas profesionales sanitarios/as para ampliar la cartera de

* servicios asistenciales de cara a la prevencidén de complicaciones y mejorar el

@j bienestar fisico, mental y emocional de las mujeres.

Por ultimo, el estudio debe ampliarse a poblaciones de mujeres desde una perspectiva que

garantice mayor diversidad e interseccionalidad.

Se debe ampliar este estudio a poblaciones que pueden sufrir mayor
. ‘ opresion, vulnerabilidad o falta de privilegios por su pertenencia a multiples
@ categorias sociales para poder obtener conclusiones mas amplias y de mayor

aplicabilidad y transferencia social.
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